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Zprava o diagndze zavazného nebo pokrocilého zhoubného gynekologického onemocnéni

vvwvas

kterou se musi vyrovnavat.

Na tuto situaci se vlastné neda dopredu pripravit, zastihne nas vzdy necekané a clovék se zpocatku muize
citit zlomeny, nastvany nebo bezradny...

Vedle samotné lé¢by nadoru se objevuje fada dalsich otdzek: ,Jak na tom vlastné jsem? Pro¢ se
onemocnéni objevilo nebo vratilo? Jak bude mj zivot vypadat dal? Jak bude dlouhy a co je ted vlastné
dulezité? Kdo mi pomuze 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?”

MUZE VAM PODPURNA
A PALIATIVNIi PECE POMOCI?

Védecky vyzkum pfinesl v poslednich letech Gdaje
o tom, Ze pacientky s pokrocilym zhoubnym gyne-
kologickym onemocnénim maji vyznamny p¥inos
z ¢asného zapojeni podpurné péce.12 Mezinarod-
ni doporuceni zaroven zd(raznuji, Zze paliativni
péce nema Cekat az na ukonceni protinadorové
léCby, ale mUGze probihat souc¢asné s ni.2 Nejvétsi
pfinos miva tehdy, kdyz zacina v prvnich mésicich
od zjisténi pokrocilého onemocnéni.2 Podplirna
péce mlze byt uzite¢na i v dfivéjsi fazi onemocné-
ni, pokud je pfitomna vyrazna symptomova zatéz
nebo je 1é¢ba a rozhodovéni narocné.”

Pacientky, které vedle standardni onkologické lé¢-
by dostavaji i péci podplrného tymu, maji fadu
vyhod: Iépe rozumi informacim o priibéhu one-
mocnéni i o [é¢bé; je u nich vidét pfiznivy vliv na
celkovou kvalitu Zivota a spokojenost; [épe se jim
dafii zvladnout symptomy jako uzkost, stres, Una-
vu nebo bolest; méné ¢asto potiebuji pobyt v ne-
mocnici a i blizké osoby mohou dostat podporu,
ktera je ke zvladnuti situace dilezita.3

CO JETO PODPURNA
A PALIATIVNI PECE?

Hned na Uvod je tieba si vyjasnit nejé¢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 lé¢bu, Ié¢bu bolesti a ulevu
od stresu a zatéZze spojenych se zdvaznou diag-
noézou. Cilem je zlepseni kvality zivota pacient(
a jejich blizkych. Paliativni péce je indikovana pro
vsechny pacienty nehledé na jejich vék nebo fazi
zavazného onemocnéni. Mize byt poskytovand
soucasné s kurativni [é¢bou.

Paliativni péce ma tedy mnohem Sirsi vyznam, nez
jen doprovazeni pacienta v konec¢né fazi nemoci
a vénuje se ji rozsahla oblast souc¢asného medicin-
ského vyzkumu. Ukazuje se, Ze ma zasadni roli uz
od okamziku diagnézy. 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 [é¢by, ale mlze byt zahdjena jiz kratce po
stanoveni diagnézy.3 Oba postupy probihaji
spole¢né. Pak mizeme ocekévat nejlepsi vysledky.

JAK PECE PROBIHA?

Nejlepsich vysledkd dosahne paliativni Ié¢ba tam,
kde se pacientky dostanou do péce specializova-
ného podplrného tymu brzy - idedlné v prvnich
mésicich od potvrzeni diagnézy pokrocilého one-
mocnéni.2 Zaroven plati, Ze podpurna péce mize
davat smysl i dfive, pokud je pfitomnd vyrazna
symptomova zatéz. Zkratka plati, ze ¢im dfive, tim
Iépe. Nasi snahou je zac¢inat ambulantné a vcas;
pokud citite, Ze by vdm takova podpora mohla po-
moci, miZete se na tym obrdtit i sama, napfiklad
prostfednictvim Centra pro pacientky.
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Standardnim postupem je pravidelnd konzultace
s paliatrem v intervalu 4-6 tydn(, ale fidime se
zejména aktudlni potifebou. Mohou byt situace,
kdy vSechno bézi tak, jak ma, a ¢asta setkani nejsou
zapotrebi. Jindy je naopak situace ndro¢na, stresu
a zatéze hodné, a v téchto situacich mize byt
podpdrny tym vyznamnou oporou.

Muze pomoci s optimalni Ié¢bou symptomu nebo
s praktickymi starostmi napf. v oblasti socidlni;
nékdy je velmi pfinosnd psychologicka konzulta-
ce nebo podpora pfi rozhodovani o dalsim planu
péce tak, aby bylo v souladu s vasimi preferencemi
a hodnotami.

KDO SE O VAS BUDE STARAT?

Multidisciplindrni podpudrny tym je vedeny léka-
fem specialistou v oboru paliativni medicina.
V tymu typicky pracuje nékolik specialné 3ko-
lenych zdravotnich sester, socidlni pracovnik,
psycholog, spiritudlni pracovnik nebo klinicky
farmakolog. Pracujeme v Uzkém kontaktu s vasim
oSetfujicim Iékafem a dobrd a oteviena komuni-
kace je zakladem pro spole¢ny Uspéch.

JAK PROBIHA KONZULTACE?

Jednou z nejdulezitéjsich véci, pokud chceme
dosahnout dobré a oteviené komunikace o vsech

vasich potrebach, je mit dostatek ¢asu. Prvni setkani
s paliativnim tymem mUze probihat bud ambulant-
né, nebo béhem pobytu v nemocnici. Dostate¢ny
casovy prostor je dulezity proto, abychom zjistili,
jak vsem informacim, které jste dostala, rozumite,
zda jsou nékteré otazky nezodpovézené nebo jestli
nemate obavy je poloZit.# Béhem bézné péce totiz
mnohdy nezbyva ¢as zjistit, jak onemocnéni a |écba
zasahuje do Zivota rodiny, co by méli védét vasi bliz-
ci, zda by bylo uzite¢né se spole¢né sejit a o situaci si
v klidu promluvit a jak bychom vas mohli podpofit.

Konzultace ndm umozni také podivat se dopredu
na mozné alternativy dalsiho vyvoje a v€as a co nej-
|épe se na né pripravit. Ze zkusenosti vime, Ze to
fadu pacientek velmi uklidni. Vytvofime spole¢né
jak plén pro situace, kdy se vie bude optimalné da-
fit, tak i pro chvile, kdy se objevi néjaka komplikace
nebo se celkovy stav ne¢ekané zméni.6

Nékdy se objevuiji laické ndzory, Ze je potfeba pacientky
za vsech okolnosti povzbuzovat k boji s nemodi,
a hlavné nemluvit o nicem stresujicim nebo nepfi-
jemném. Nedévno publikovany rozsahly vyzkum
ovsem tento mytus pomohl vyvratit.? Je prokazano,
Ze otevfena a citlivda komunikace o tom, co od lécby
ocekavat, jaky vyvoj a jakou progndzu onemocné-
ni ma, nejen ze pacientku neposkozuje, ale naopak
snizuje miru stresu a Uzkosti, zvysuje dlvéru k lékafi
a pomaha nastavit vhodny Ié¢ebny pléan.
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Casto kladené dotazy i témata rozhovorii jsme shrnuli v tabulce,
podivejte se na ni, moznd se nékterd témata tykaji i vasi situace.

DULEZITA TEMATA JAK 0 NEMOCI NEBO OBTiZNEM TEMATU MUZEME HOVORIT, JAK SE PTAME

Porozumeéni situaci Co vlastné ocekavate od lé¢by? Jak to sama vnitfné citite?

Informovanost Co byste potrebovala védét o progndze onemocnéni?
Kdo kromé vas by mél byt informovén?

Kdyby se v pribéhu Iécby ukézalo, Ze vyvoj neni pfiznivy, chcete informaci
znat jen vy sama, nebo by to mél slyset i nékdo dalsi?

Co je pro vas v 1é¢bé (v zivoté) nyni nejvice narocné?
Osobni hodnoty Co je pro vés v tuto chvili v zivoté dulezité kromé |é¢by, ktera probiha?
Spiritudlni potreby Jak se ma vase duse? Co vam jde ted hlavou?

Jak zvldddte nemoc
alécbu

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

Z teho mate nejvétsi obavy:
jak se zvladne lécba

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

PODPORA V ROZHODOVANI

Nékdy ¢lovéku lezi v hlavé otazky, které zdanlivé
pfimo nesouviseji s onemocnénim, ale pokud se
jim budeme vénovat, miZeme se spole¢né podi-
vat na to, co je v dané situaci to nejpodstatnéjsi, na
o je tfeba soustredit sily. Pokud si totiz spole¢né
vyjasnime vase Zzivotni hodnoty a preference,
mUzeme se lépe rozhodovat a lépe individualné
nastavit lé¢bu, zejména v pfipadech pokrocilého
nebo recidivujiciho onemocnéni.8

Pro nékteré pacientky mudze byt cilem maximalni
mozné prodlouzeni délky Zivota i za cenu nepfi-
jemnych projevli onemocnéni a nezadoucich
ucinkl l1é¢by nebo nutnosti vice casu travit v ne-
mochnici (,vyzkouset Uplné vsechnu lé¢bu”). Pro
jiné pacientky mize byt lepsi dostavat takovou
[é¢bu, ktera jim umozni co nejlepsi kvalitu Zivota,
napriklad travit maximum ¢asu mimo nemocnici

s rodinou a blizkymi, a to i s védomim, ze délka
Zivota nebude maximalné prodlouzena.

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

Na dobré rozhodovani potfebuje mit clovék
dostatek casu 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
situaci a podpofi ho ve zvazovani pro a proti
u jednotlivych alternativ.

Pravé takovou podporu poskytuje multidiscipli-
narni tym. Ve spolupraci tymu s pacientkou a jejim
oSetfujicim lékafem je mozné urcit realistické cile
l[éCby a zvolit 1éCebné postupy individualné pro
kazdou pacientku, s ohledem na jeji prani, hodno-
ty a preference.2:10

Novinky v podpUrné a paliativni péc¢i pro onkologické pacientky



CO KDYZ SE DOSTANU DO
SITUACE, KDY SE NEBUDU MOCI
ROZHODOVAT?

V prlbéhu onemocnéni a Iécby mohou nastat
situace, kdy se z nejrGznéjsich dlvodl nebude-
te schopna plnohodnotné rozhodovat. Mlze 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 znamena, ze vsechny
diagnostické i terapeutické kroky sméfuji k pro-
dlouZeni Zivota.

MUze se vsak stat, ze mate jiné predstavy a prio-
rity, ze pro vas neni nejlepsim reSenim za kazdou
cenu prodlouzit Zivot. Nékteré pacientky nechté-
ji podstupovat dalsi operace, nepraly by si zlstat
zavislé na pomoci pfistrojl v prostredi intenzivni
péce nebo na trvalé péci ve zdravotnickém
zafizeni. V pokrocilych stadiich byva nékdy dle-
Zitéjsi soustiedit se na dobrou symptomovou
[é¢bu, ulevu od bolesti atd.

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

JAKVAM PODPURNY TYM MUZE
POMOCIV ZAVERU ZIVOTA?

Vétsina pacientek se zdvaznym onemocnénim,
které dospéji do zavérecné faze, si preje zlstat
co nejdéle doma, obklopeny svymi nejblizSimi.
PodpUrnd péce v zavéru zivota se oznacuje jako
terminalni paliativni péce. V domacim prostie-
di je mozné zajistit podporu domdciho hospice,
a pokud z néjakého divodu neni mozné pecovat
doma, existuje moznost tzv. kamenné hospico-
vé péce. Nemocni¢ni podpulrny tym je schopen
vam pomoci s naslednou péci po propusténi, ma
prehled o dostupnych zafizenich i jejich kapacité.
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doc. MUDr. MgA. Katerina Rusinovd, Ph.D.

je prednostkou Kliniky paliativni mediciny 1. lékarské fakulty Univerzity Karlovy
a Vseobecné fakultni nemocnice v Praze.

V roce 2014 obhdijila disertacni prdci v oboru bioetika a v roce 2020 byla habilito-
vdna na 1. LF UK. Ve své prdci se zaméfuje na vyzkum hodnot a preferenci
pacientt se zdvaznym onemocnénim, implementaci hodnotové anamnézy a na
rozhodovdni o primérenosti péce. Je autorkou a spoluautorkou publikaci v mezi-
ndrodnich odbornych casopisech a nékolika monografii. Za mimorddny prinos
pro vyuku ziskala Cenu Arnosta z Pardubic, udélovanou rektorkou Univerzity Karlovy.

Jak nds zkontaktujete ...

Pacientky mohou vyuzivat péce multidisciplindrniho podptrného tymu jak na doporuceni osetiujiciho Iékare,
tak se na nds mohou obrdtit pfimo — e-mailem nebo telefonicky.

Centrum podpurné a paliativni péce Vseobecna fakultni nemocnice

Ambulantni konzultace probihaji ve fakultni poliklinice, Karlovo namésti 32, budova A, 1. patro,
ambulance podpiirné péce @ e-mail: paliativni.pece@vfn.cz @ FB: Nemocni¢ni paliativni péce

Na nasich webovych strdnkdch www.paliace.cz najdete vy i vasi blizci nejen vsechny ddlezZité informace o pod-
plrné péc’i ve Vs’eobecné fakultn/'nemocnici ale i kontakty na dalsi spolupracuj/'cia ndvaznd zar“izenipo ce/é

poznatky zoboru.

VERONICA,

pacientskd
organizace

Mate zhoubné onemocnéni vulvy, délohy,
vajecnikt nebo délozniho hrdla?

Byla u vas prokazana zavazna geneticka
mutace, napr. BRCA1, BRCA2, ATM, PALB2 nebo CHEK2?

NEJSTE NA TO SAMY. PRIDEJTE SE K NAM!

VESKERE INFORMACE NALEZNETE NA WEBOVYCH STRANKACH:

www.pacientska-organizace.cz ' n -

Kontakt: info@pacientska-organizace.cz, tel.: 601 222 929 VERONICA, z.4., ICO. 07275811
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Vase citace

,Chceme sa Vam tiez podakovat za moznost stretnut sa
s pani docentkou Rusinovou. Je to uzasna bytost s velkym
srdcom a pochopenim. Obom nam s manzelom velmi
pomohla, identifikovala veci, ktore ma brzdia, sklucuju
a urcite maju vplyv na moju liecbu a zaroven mi/nam dala
ndstroje ako s tym pracovat v najblizsom obdobi, aby nam
to umoznilo prezivat vacsiu slobodu a radost. Dala nam tiez
moznost ju kontaktovat v pripade, ze pocitime tu potrebu.”

pacientka E.

#Setkdni s doc. Rusinovou byl hluboky zdzitek. Kazdym cou-
lem profesiondl, lidskd, mild. Dalsi Zena, z jejichZ slov jsem
mél vlhkeé oci. Dnes mi posle zprdvu s ndvrhy pro dalsi postup.
Pro obvodni lékarku, hospic, i zdchranku v pripadé nouze.
Ddle mi nabidla schizku i s klukama, aby lépe chdpali situaci
a mohli se hodné jako muzi naucit. Osobné i po telefonu. ”

syn nasi milé pacientky V.
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Dékujeme firmé AstraZeneca za podporu tisku této edukacni broZury.

Firma nikterak neovlivnila jeji obsah.
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