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    PŘEDMLUVA


    Vnašem státě máme historicky vpéči opotřebné vterminálních fázích života řadu dluhů. Tak jak je na Vysočině naším zvykem vřadě dalších oblastí, irozvoj paliativní péče jsme pojali široce akomplexně, sohledem na všechna specifika našeho regionu, rozložení sídel apotřeb obyvatelstva.


    Vroce 2015 jsme ustavili pracovní tým složený ze špičkových odborníků na paliativní medicínu, poskytovatelů zdravotních asociálních služeb ispecialistů na sledování ahodnocení dat. Během dvou let se díky jejich aktivitě podařilo vytvořit funkční aregionu plně vyhovující model mobilní paliativní péče Paliatr, který se pořád rozrůstá. Jeho nedílnou součástí je systém vzdělávání zdravotnických asociálních pracovníků isběr ahodnocení dat. Se stále vzrůstající potřebou komplexní multidisciplinární zdravotní asociální péče hledáme možnosti logického spojení širokého spektra profesionálů, kteří mohou přispět ke komplexní péči ochronicky nemocné či umírající. Jsme otevřeni dalšímu rozvoji apostupnému zapojování všech zdravotních asociálních služeb vnašem kraji do tohoto projektu. Věříme, že naše unikátní platforma péče bude inspirací pro další regiony vČeské republice.


    Rád bych poděkoval MUDr. Ladislavu Kabelkovi, Ph.D., který je hlavním krajským koordinátorem projektu, apředevším hlavním motorem rozvoje. Společně scelým týmem spolupracovníků odvádí obrovský kus práce vpéči opotřebné odpovídající moderním celosvětovým trendům. Nelze opomenout ani prof. RNDr. Ladislava Duška, Ph.D., či zástupce sociální oblasti azdravotnictví kraje. Těší mě také zájem všech zapojovaných odborníků aorganizací. Přeji všem stále hodně sil anadšení vpráci směřující knaplnění našeho společného cíle vpéči oobyvatele Kraje Vysočina.


    MUDr. Jiří Běhounek


    hejtman Kraje Vysočina


    Vznik knihy byl podpořen Krajem Vysočina.

  


  
    PŘEDMLUVA


    VNadačním fondu Avast věříme, že každý člověk by měl mít kdispozici dostupné informace amožnost se svobodně rozhodnout, jak strávit závěr svého života. Proto jsme se spolu spředními českými odborníky chopili složitého celospolečenského problému adokázali, že je řešitelný pomocí soustředěného úsilí. Od roku 2013 se pod hlavičkou programu Spolu až do konce zasazujeme ozvyšování dostupnosti akvality paliativní péče vČeské republice tím, že podporujeme stabilitu arozvoj různých expertních organizací. Vytváříme tak příznivější podmínky pro rozvoj péče oumírající. Za dobu existence programu se nám podařilo iniciovat aktivity, které napomohly systémové změně na celostátní úrovni.


    Nedílnou součástí programu je iStipendium pro paliativní péči Nadačního fondu Avast. Vroce 2019 jsme vyhlásili jeho druhý ročník azaměřili se na důležitou cílovou skupinu průkopníků azkušených expertů všech profesí, kteří rozvíjejí paliativní péči ve svém okolí ina celonárodní úrovni, aposouvají tak celý obor. Jedním znich je iautor této publikace MUDr. Ladislav Kabelka, Ph.D.Jsme přesvědčeni, že právě usilovná práce odborníků jeho formátu je základem pro to, aby si paliativní péče získala pevné místo vsystému zdravotní asociální péče anadále se rozvíjela co do dostupnosti ikvality poskytovaných služeb.


    Věříme, že počin této knihy poslouží krozvoji komunikace vrámci paliativní medicíny, ale ipřiblížení paliativní péče jako tématu prostřednictvím silných lidských příběhů širokému publiku.


    Mgr. Libuše Tomolová


    výkonná ředitelka Nadačního fondu Avast


    Vznik knihy byl podpořen zNadačního fondu Avast vprogramu Stipendium pro paliativní péči.

  


  
    NEMOCNÉ ROZHOVORY


    Komunikace anarativní terapie snevyléčitelně nemocnými pacienty ajejich blízkými


    NEMOCNÉ ROZHOVORY věnujeme životu vnemoci.


    Přináší respekt aúctu, protože je životem pro druhé adruhých pro nás.


    První nápad napsat knihu příběhů avjejím rámci upozornit na specifické komunikační dovednosti mi na mysl přišel vloni oprázdninách. Vlastně úplně první už vroce 2015.


    To mě prostě napadlo všechno napsat. Myslím všechno, co ve mně zůstalo po velmi silném setkání srodinou po úmrtí mladé pacientky.


    Mirce bylo třicet pět let, měla dvě malé děti, abohužel se uní objevil nádor slinivky břišní. Rozsáhlý, neřešitelný, chemoterapie jen snežádoucími účinky, bez efektu.


    Křehká mladá žena, tedy pokud jsem se podíval na to, co ukazovalo tělo. Vduši nesmírně krásná asilná. Manžel byl nejen jiné povahy, ale hlavně morálky.


    Opustil ji, jen měsíc před příchodem našeho hospice. Utekl.


    Iproto „přišli“ její rodiče, vzali ji ksobě, do jejího rodného domu.


    Rustikální obývací pokoj, uprostřed místo nábytku polohovací lůžko. Dodnes to vidím. Itu podestu hned za dveřmi vedle, pár schodů avýchod na ulici. Tam jsem, stejně jako moji kolegové, strávil mnoho chvil ihodin komunikací, sdílením, empatií, slzami ase slzami, vúctě arespektu. Maminka iotec, sestra ijejí manžel, to byli hlavní parťáci.


    Mirka zemřela, jak žila– obklopena láskou, tiše, vúctě. Potřeboval jsem jít poděkovat, po telefonu mě pozvali hned další den po pohřbu. Byli včerném, někteří přijeli dost zdaleka, atu neděli odpoledne zase odjížděli. Znovu obývák, už konferenční stolek, vedle mě švagr. Hovor uvolněný, trochu unavený. Aby ne, včera, vlastně dnes, to táhli téměř do rána. Co? Setkání po pohřbu, pohřební hostinu, kar.


    „Pane primáři…“ obrátí se na mě švagr vprostřed hovoru. „Víte, kdyby to nebylo kvůli úmrtí Mirky, byl by to nejlepší mejdan našeho života.“ Hlahol, úsměvy, radostné sdílení.


    Uf… Kde to jsem? Přišel jsem súzkostí, co uvidím auslyším, atady se nemoc nakopává do zadnice, ajak!


    Díky vám, díky jim. Tohle si normálně člověk nepřečte, nenaučí se zknih. To se musí zažít.


    Přijel jsem domů spocitem mrazení vzádech. Sedl anapsal to. Na kus papíru, založil ašel se dál věnovat práci primáře lůžkového oddělení rajhradského hospice, předsedy odborné společnosti, propagátora paliativní medicíny. Papír byl dlouho založený ve skříni.


    Apotom, loni vlétě, jsem ho objevil. Znovu mne zasáhl. Možná iproto, že dnes shodou okolností ten hospic, který jsem zakládal vTřebíči, vedu. Tentokrát už ne jako koníček, ale naplno. Snažíme se okomunitní geriatrii apaliativní medicínu, regionální systém péče. Máme skvělou podporu Kraje Vysočina.


    Apříběhů, že si je už trochu psát musím, protože se nedají zapamatovat jako ten první, příběh paní Mirky.


    Proto jsem se rozhodl vloni na podzim, že už je toho hodně. Dost na knihu. Nejen umě, ale imnoha dalších. Kolegů na Vysočině, ale nejen zde. Anejen zdravotníků.


    Proto jsem řadu znich oslovil, aněkteří znich– uvádím je také jako partnery této knihy – váhavě souhlasili.


    Po dohodě sPepíkem Nečasem (naším prvním dětským pacientem) ajeho rodinou věnujeme tuto knihu jemu ivšem ostatním rodinám apacientům, které jsme vpéči dosud měli či vpéči budeme mít.


    Atak jako Pepík– jehož příběh naleznete vkapitole dětské paliativní péče– imy dáváme palec nahoru!


    Za odvahu, lásku, vstřícnost, empatii, respekt aúctu kživotu, byť je nesnadným životem vnemoci.
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    Knihu bych nenapsal asvou práci bych nemohl dělat bez své ženy Jany. Dává mi pro můj život klid apocit jistoty. Díky za tvou lásku ikamarádství, Jani.


    Krásu každodenní radosti nám do života přinášejí tři dcery, Adélka, Emča aNelča. Jste skvělé, holky, svámi mi do života proudí mnoho energie, kterou idíky vám mohu dávat.


    Táta smámou mě naučili poctivosti apracovitosti. Ataké, že rodina je všechno. Díky, mami atati. Je pro mě moc důležité, že vás mám.


    Přátelé na Vysočině, vdomácím hospici, pacienti, jejich blízcí– díky, že mému životu poskytujete podporu asmysl. Moc si vaší důvěry vážím.


    Když to skončí dobře


    Domácímu hospici sv.Zdislavy vTřebíči napsal tento dopis letos vdobě pandemie koronaviru syn jedné mámy, také pacientky.


    Mladý muž, jemuž nemoc přinesla do života příležitost, kterou snaší pomocí dokázal uchopit.


    „Vážení pomáhající,


    když mi maminka na začátku ledna volala, aby mi řekla osvojí nemoci, věděl jsem, že to bude průšvih. Zachoval jsem chladnou hlavu ařekl si: Dobře… budeme bojovat. Je to padesát na padesát. Budeme hrát ozdraví, očas, atřeba zvítězíme. Třeba ne, ale zkusíme to. Nakonec jsme se nedostali ani kprvní bitvě, natož abychom vyhráli válku.


    Apak jste nastoupili Vy.


    Maminka osvojí nemoci nemluvila. Nebylo jí dobře. Věděl jsem, že se bála. Ale bylo to její rozhodnutí, ajá jsem ho respektoval. Netrávili jsme hodiny vdružném hovoru, vzpomínáním, prohlížením fotek. Myslím však, že jsme si ivtěch málo okamžicích stačili říci, co jsme chtěli apotřebovali. To opravdu důležité, co jsme si snad měli říct už dávno. Možná jsme něco neudělali nebo mohli udělat jinak alépe. Věřím, že jsme se vtéto těžké době pokusili oto nejlepší.


    Tu poslední noc jsme se domluvili smáminým přítelem asestrou, že se umaminky budeme střídat. Chtěl jsem být až poslední. Ten, který sní bude až do rána. Něco jsem jí občas povídal. Hladil jsem ji po ruce. Překvapilo mě, jak byla teplá. Byli jsme spolu. Byl jsem unavený, chtělo se mi spát. Možná jsem ina krátkou chvíli usnul. Postupně jsem si všímal prodlužujícího se času mezi jejími jednotlivými nádechy, až jsem si najednou uvědomil, že už se nenadechla. Bylo mi jasné, že jsme došli na konec (nebo začátek) aže jsme to spolu zvládli. Maminka mi řekla, že by se chtěla alespoň dožít jara. Ta magnolie před oknem už jí sice rozkvést nestačila, ale podařilo se. Snad to jednou přebolí.


    Kdyby se mě někdo před půl rokem zeptal, zda bych byl schopen toto zvládnout, odpověděl bych NE.Nyní jsem velmi vděčný, že jsem tím sVaší pomocí mohl projít. Byla to nejtěžší zkouška vmém životě. Moc mi vzala amoc mi dala. Třeba naučit se používat slovo „maminka“. Zkušenost, která je nepřenositelná, asvým způsobem, dá-li se to tak říct, nesmírně obohacující.


    Chtěl bych moc poděkovat sestřičce, která za námi toho rána dojela. Moc děkuji za slova útěchy, podpory aza pomoc při přípravě maminky na její poslední cestu. Děkuji Vám všem za vše, co jste udělali, co jste mě naučili. Úsměvy, rozptýlení ináměty pro krátkou konverzaci. Za ochotu přijet kdykoliv. Za to všechno Vám moc děkuji, jste úžasní!


    Přeji jen to dobré, zdraví aspoustu sil.


    Spřátelským pozdravem avhluboké úctě


    Petr


    Knihou bychom chtěli vzdát hold závažně nemocným, umírajícím, jejich blízkým, pozůstalým, profesionálům, kteří oně pečují, politikům ilidem ze státní správy.


    Všem, kteří dokázali překročit vlastní obavy anejistotu zumírání, života snemocí, nevýkonnosti či závislosti na podpoře druhých.


    Úctu bychom chtěli skolegy na Vysočině ivrámci odborné veřejnosti vzdát také vedení Kraje Vysočina aprofesionálům vregionech Vysočiny.


    Vletech 2015–2020 tito lidé zcela zásadně, pozitivně ovlivnili rozvoj domácí paliativní péče, ato nejen ve svém kraji. Mohl jsem být utoho, koncipovat projekt Paliatr Vysočina. Také díky tomuto úsilí, díky mobilní paliativní péči je dnes nejen na Vysočině možné vést rozhovory ozávažných věcech tak, aby jejich „nemocnost“ byla co možná nejmenší.


    Kniha je určena také těm, kteří chtějí blíže pochopit hodnotu života vnemoci. Do rukou by ji po večerech mohli vzít ti, kteří nesou odpovědnost. Nejen politici, zástupci státní správy, profesionálové ve zdravotnictví či sociálních službách.


    Také synové adcery, sourozenci či další příbuzní závažně chronicky nemocných.

  


  
    1. NEMOC JAKO PŘÍLEŽITOST, DŮSTOJNOST, KVALITA ŽIVOTA


    Nejvíce jsme myslím prožili smou kamarádkou akolegyní Evou. Od počátku mi byla oporou, také „šéfovou“ ačlověkem, který dokázal každou svoji chvilku dát druhým, věnovat pro dobrou věc. Moc si vážím toho, že jsme se navzájem připletli do cesty životem. Bez Evy by Nemocné rozhovory asi nebyly.


    Eva mi jednou poslala příběh, který ukazuje na naši cestu.


    Setkání se smrtí je silný azvláštní zážitek, ale není třeba se ho bát…


    Paní Marta hledala pomoc spéčí osvoji vážně nemocnou maminku. Spolu jsme se potkaly vdobě, kdy mamince bylo diagnostikováno nevyléčitelné onemocnění alékaři doporučili pokračovat vpaliativní péči. Při prvním setkání mi sdělila: „Maminka dochovala doma své rodiče imanžela, apřála by si totéž. Několikrát vyplnila žádost opřijetí do domova důchodců, ale ‚následný krok vždy odložila‘,“ popisuje paní Marta apokračuje: „Já teď musím nějaké zásadní rozhodnutí udělat, když lékaři mamince diagnostikovali nádorové onemocnění. Vnemocnici, kde je maminka hospitalizovaná, jsem se od ošetřující lékařky dozvěděla oDomácím hospici sv.Zdislavy.“


    Když jsme spolu hovořily omožnostech naší služby, stále přemýšlela nad tím, jak to zvládne, aopakovala: „Já jsem se nikdy onikoho nestarala, maminku mám moc ráda, ale nevím, jestli oni zvládnu pečovat. Co budu dělat, když se jí udělá špatně, neublížím jí? Ajak poznám, že se něco špatného děje? Aco budu dělat, kdyby přestala dýchat?“ Měla jsem při rozhovoru pocit, že potřebuje jen povzbudit apodpořit. Vše věděla stejně sama líp.


    Chtěla omaminku pečovat apotřebovala se podělit oobavy, které se vní praly. Její kamarádka ji od péče odrazovala. Několikrát jsme probraly způsob nastavení služby, velmi ji uklidňovalo, že by za nimi domů docházela zdravotní sestra alékař, že by měla kdispozici pohotovostní číslo, na které by se vždy dovolala, aže může volat vkteroukoliv denní inoční dobu, že jí budeme kdispozici nepřetržitě apodle potřeby ipřijedeme.


    Veřejnost má více informací adovede si ilépe představit péči vkamenném hospici, vléčebně nebo vnemocnici. Ale když začínají přemýšlet otom, že by svému blízkému chtěli splnit přání apomoci mu dožít doma, vyvstává unich mnoho otázek, vynořují se obavy, strach anejistota. Odomácí hospicové péči je často jen velmi obecné amalé povědomí, lidé si nedovedou přesně představit, co se za názvem skrývá.


    Nakonec se pro spolupráci snámi rozhodla adruhý den po propuštění maminky znemocnice jsem jela za nimi domů. Když jsem situaci vyhodnotila, nabídla jsem jí iněkteré kompenzační pomůcky aelektrické polohovací lůžko pro zjednodušení péče ataké pomoc pečovatelky, která by sní zpočátku některé úkony prováděla apomohla by jí získat jistotu při péči. Pečovatelky také nabídly koupání vmobilní koupací vaně, což nemocná maminka velmi ocenila.


    Cítila se už lépe, získávala určitou jistotu, aikdyž jí rvalo srdce, jak maminka slábne apomalu odchází, nehovořila už otom, že péči nezvládne. Stěžovala si na únavu, ale také hovořila omaminčině spokojenosti stím, že je doma.


    Po úmrtí maminky nás paní Marta navštívila. Přinesla krátký dopis. „Celkový přístup, ochota apřívětivost sestřiček ipečovatelek byly obrovskou pomocí, ato, že lékař pravidelně dojížděl na kontroly anastavil medikaci tak, aby maminka co nejméně trpěla, bylo nedocenitelné. Psychicky mi pomáhalo to, že lékař byl dvacet čtyři hodin denně na telefonu, ta samotná možnost aten pocit byly velice uklidňující. Já jsem měla důvěru ve vaše lékaře, ahlavně vpana primáře. Cítím, že hromady chemie, které někdy člověk dostává, aby se udržoval vbezvýchodné situaci, nejsou zcela dobrou cestou. Pomoc paliativní medicíny apřístup lékaře mě vtom přesvědčení utvrdil.“ „Využili jsme ipůjčovnu pomůcek. Měli jsme sedátko do vany, toaletní křeslo, antidekubitní matraci apolohovací lůžko, francouzské hole nahradilo chodítko apak invalidní vozík. Vzávěru jsme využívali smaminkou izdvihací zařízení asestřičky vozily koupací lůžko. Spoustu věcí uhradí pojišťovna, ale pro někoho by nutnost nákupu adalší starosti stím spojené byly velkou zátěží. Jeden den jsem zavolala adruhý den mi vše přivezli,“ dokončuje líčení dalšího rozměru pomoci paní Marta.


    Závěr jejího vyprávění: „Lidé se otom musí dozvědět, protože se jim nabízí velká pomoc. Obavy zneznámého či cizích lidí vbytě jsou liché. Jsem přesvědčená, že to tak mělo být, že je přirozené být vposledních chvílích smilovaným člověkem. Aikdyž mě odchod maminky hrozně bolí, pocit, že jsem to všechno nějak zvládla, mi pomáhá to všechno překonat. Jsem moc ráda, že jsem ji mohla mít doma. Setkání se smrtí je silný azvláštní zážitek, ale není třeba se ho bát.“


    [image: ]


    Pepík by asi řekl: „Nechte mě spát.“ Když jsme spolu mluvili, nebo spíš často mlčeli achvíli mluvili, dokázal většinou přesně vystihnout aktuální situaci. Jako když se probral po chvilce spánku ařekl: „Dal bych si vajíčka, šest.“ Amáma mu je vždycky udělala.


    Tak nějak se sEvou adalšími kolegy stále učíme, že paní Marta měla pravdu. Nabíjí nás to do dalších dnů, emocí, komunikace, podpory ipřekonávání překážek. Ionich je tato kniha. Pak postupně přibývaly příběhy, auž to vypadalo na odevzdání knihy, když přišel nouzový stav aepidemie koronaviru. Něco se změnilo nejen vnás, každodenní práci, které jsme měli odost víc, ale také jsme spřáteli akolegy vnímali, jak to vše kolem zesiluje naši úctu ktomu, co umíme, můžeme dělat, děláme, jak pomáháme, ským aza jakých okolností se setkáváme. Vlastní icizí příběhy jsem samozřejmě trochu upravoval, aby se přece jen trochu staly anonymními, ale jádro je vždy zachováno.


    Tak ať se čtou– dobře, emotivně, sreflexí, úctou. Tak, jak jsme je prožívali aprožíváme imy.


    Díky.


    MOTTO


    „Neodhalení pacientům nic zjejich budoucího či současného stavu vedlo umnoha znich ke zvratu khoršímu.“


    Hippokratés


    „Život snemocí je cesta, amy jsme spolutvůrci aprůvodci. Věř jí, vždy tě dovede dál, než jsi myslel na jejím počátku.“


    prof. Frank D.Ferris


    NEMOC MŮŽE BÝT PŘÍLEŽITOST
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    Nedávno jsem stál po úmrtí pětaosmdesátileté paní vobývacím pokoji její dcery, na rodinném statku. Vždy se při ohledání zesnulého krátce pomodlím Otčenáš, také kvůli svému osobnímu rozloučení se zesnulým, sjedinečným lidským příběhem. Zde se mnou stálo patnáct dalších lidí, čtyři generace. Uvědomil jsem si znovu, kam smrt může ataké má patřit. Uvědomil jsem si znovu, jako již mnohokrát, že díky rodině aživotu vní je smrt opravdu jen „část života těžkého“. Ataké, že těžké zkušenosti nás mohou nejvíce učit, spojovat aukazovat na to, co je hodno následování.
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