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PREDMLUVA

V nasem staté mame historicky v péci o potiebné v terminalnich fazich zivota fadu dluht.
Tak jak je na Vysociné nasim zvykem v fadé dalsich oblasti, i rozvoj paliativni péce jsme
pojali $iroce a komplexné, s ohledem na vSechna specifika naseho regionu, rozloZeni
sidel a potteb obyvatelstva.

V roce 2015 jsme ustavili pracovni tym slozeny ze $pi¢kovych odborniki na paliativni
medicinu, poskytovatelt zdravotnich a socialnich sluzeb i specialistii na sledovani a hod-
noceni dat. Béhem dvou let se diky jejich aktivité podaftilo vytvorit funkéni a regionu plné
vyhovujici model mobilni paliativni péce Paliatr, ktery se porad rozrista. Jeho nedilnou
soudasti je systém vzdélavani zdravotnickych a socialnich pracovniki i sbér a hodnoce-
ni dat. Se stale vzristajici potfebou komplexni multidisciplinarni zdravotni a socialni
péce hledame moznosti logického spojeni $irokého spektra profesionald, ktefi mohou
prispét ke komplexni péci o chronicky nemocné ¢i umirajici. Jsme otevieni dal$imu
rozvoji a postupnému zapojovani véech zdravotnich a socidlnich sluzeb v nasem kraji
do tohoto projektu. Vétime, ze nase unikatni platforma péce bude inspiraci pro dalsi
regiony v Ceské republice.

Rad bych podékoval MUDr. Ladislavu Kabelkovi, Ph.D., ktery je hlavnim krajskym
koordinatorem projektu, a predevsim hlavnim motorem rozvoje. Spole¢né s celym tymem
spolupracovnikii odvadi obrovsky kus prace v péci o pottebné odpovidajici modernim
celosvétovym trendim. Nelze opomenout ani prof. RNDr. Ladislava Duska, Ph.D., ¢i
zastupce socidlni oblasti a zdravotnictvi kraje. Tési mé také zajem vsech zapojovanych
odbornik a organizaci. Pfeji vSem stale hodné sil a nad$eni v praci smétujici k naplnéni
naseho spole¢ného cile v péci o obyvatele Kraje Vysocina.

MUDr. Jiti Béhounek
hejtman Kraje Vysocina

Vznik knihy byl podpoten Krajem Vysocina.
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V Nada¢nim fondu Avast véfime, ze kazdy ¢lovék by mél mit k dispozici dostupné in-
formace a moznost se svobodné rozhodnout, jak stravit zavér svého Zivota. Proto jsme
se spolu s prednimi ¢eskymi odborniky chopili slozitého celospoleéenského problému
a dokazali, Ze je fesitelny pomoci soustfedéného usili. Od roku 2013 se pod hlavickou
programu Spolu az do konce zasazujeme o zvySovani dostupnosti a kvality paliativni péce
v Ceské republice tim, Ze podporujeme stabilitu a rozvoj riiznych expertnich organiza-
ci. Vytvarime tak priznivéj$i podminky pro rozvoj péce o umirajici. Za dobu existence
programu se nam podaftilo iniciovat aktivity, které napomohly systémové zméné na celo-
statni drovni.

Nedilnou soucasti programu je i Stipendium pro paliativni pé¢i Nada¢niho fondu
Avast. V roce 2019 jsme vyhlasili jeho druhy ro¢nik a zaméfili se na dtlezitou cilovou
skupinu priikopnika a zkusenych expertt vSech profesi, ktefi rozvijeji paliativni péci ve
svém okoli i na celonarodni Grovni, a posouvaji tak cely obor. Jednim z nich je i autor
této publikace MUDr. Ladislav Kabelka, Ph.D. Jsme ptesvéddeni, Ze pravé usilovnd prace
odborniki jeho formatu je zdkladem pro to, aby si paliativni péce ziskala pevné misto
v systému zdravotni a socidlni péce a nadale se rozvijela co do dostupnosti i kvality po-
skytovanych sluzeb.

Vétime, ze pocin této knihy poslouzi k rozvoji komunikace v rdmci paliativni medici-
ny, ale i pribliZzeni paliativni péce jako tématu prostfednictvim silnych lidskych ptibéhit
$irokému publiku.

Mgr. Libuse Tomolova
vykonnd feditelka Nadacniho fondu Avast

Vznik knihy byl podpoten z Nadacniho fondu Avast v programu
Stipendium pro paliativni péci.
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Komunikace a narativni terapie s nevylécitelné nemocnymi pacienty a jejich blizkymi

NEMOCNE ROZHOVORY vénujeme Zivotu v nemoci.
Prinasi respekt a uctu, protoze je zivotem pro druhé a druhych pro nis.

Prvni napad napsat knihu pfibéht a v jejim ramci upozornit na specifické komunikaéni
dovednosti mi na mysl priSel vloni o prazdninach. Vlastné tplné prvni uz v roce 2015.
To mé prosté napadlo vSechno napsat. Myslim v§echno, co ve mné zustalo po velmi
silném setkani s rodinou po umrti mladé pacientky.

Mirce bylo tficet pét let, méla dvé malé déti, a bohuzel se u ni objevil nddor slinivky btisni.
Rozsdhly, nefesitelny, chemoterapie jen s nezddoucimi ticinky, bez efektu.

Krehkd mladd Zena, tedy pokud jsem se podival na to, co ukazovalo télo. V dusi nesmirné
krdsnd a silnd. Manzel byl nejen jiné povahy, ale hlavné mordlky.

Opustil ji, jen mésic pred prichodem naseho hospice. Utekl.

I proto ,,ptisli* jeji rodice, vzali ji k sobé, do jejiho rodného domu.

Rustikdlni obyvaci pokoj, uprostied misto ndbytku polohovaci liizko. Dodnes to vidim.
I tu podestu hned za dvefmi vedle, pdr schodii a vychod na ulici. Tam jsem, stejné jako moji
kolegové, stravil mnoho chvil i hodin komunikaci, sdilenim, empatii, slzami a se slzami,
v ticté a respektu. Maminka i otec, sestra i jeji manZel, to byli hlavni partici.

Mirka zemfela, jak Zila — obklopena ldskou, tiSe, v ticté. Potieboval jsem jit podékovat, po
telefonu mé pozvali hned dalsi den po pohi'bu. Byli v cerném, néktefi ptijeli dost zdaleka,
a tu nedéli odpoledne zase odjizdéli. Znovu obyvik, uz konferencni stolek, vedle mé svagr.
Hovor uvolnény, trochu unaveny. Aby ne, véera, vlastné dnes, to tdahli témét do rdna. Co?
Setkdni po pohi'bu, pohiebni hostinu, kar.

»Pane primdfi... “ obrdti se na mé Svagr vprostred hovoru. ,Vite, kdyby to nebylo kviili timrti
Mirky, byl by to nejlepsi mejdan naseho Zivota.“ Hlahol, tismévy, radostné sdilent.

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

Diky vdm, diky jim. Tohle si normalné clovék nepfecte, nenauci se z knih. To se musi
zaZit.

Prijel jsem domii s pocitem mrazeni v zddech. Sedl a napsal to. Na kus papiru, zalozil
a Sel se dal vénovat prdci primdre liizkového oddéleni rajhradského hospice, predsedy od-
borné spolecnosti, propagdtora paliativni mediciny. Papir byl dlouho zaloZeny ve skfini.

A potom, loni v Iété, jsem ho objevil. Znovu mne zasdhl. Moznd i proto, Ze dnes shodou
okolnosti ten hospic, ktery jsem zaklddal v Trebici, vedu. Tentokrdt uz ne jako konicek, ale
naplno. Snazime se o komunitni geriatrii a paliativni medicinu, regiondlni systém péce.
Mdme skvélou podporu Kraje Vysocina.
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A pribéhii, ze si je uz trochu psdt musim, protoZe se nedaji zapamatovat jako ten prvni,
pribéh pani Mirky.

Proto jsem se rozhodl vloni na podzim, Ze uZ je toho hodné. Dost na knihu. Nejen u mé,
ale i mnoha dalsich. Kolegti na Vysociné, ale nejen zde. A nejen zdravotnik.

Proto jsem fadu z nich oslovil, a néktefi z nich - uvadim je také jako partnery této
knihy - vahavé souhlasili.

Po dohodé s Pepikem Necasem (na$im prvnim détskym pacientem) a jeho rodinou vé-
nujeme tuto knihu jemu i vSem ostatnim rodinam a pacientiim, které jsme v pé¢i dosud
meéli ¢i v péci budeme mit.

A tak jako Pepik - jehoz ptibéh naleznete v kapitole détské paliativni péce — i my davame
palec nahoru!

Za odvahu, lasku, vstiicnost, empatii, respekt a uctu k Zivotu, byt je nesnadnym Zi-
votem vV nemoci.

Knihu bych nenapsal a svou praci bych nemohl délat bez své Zeny Jany. Davd mi pro mdj
zivot klid a pocit jistoty. Diky za tvou lasku i kamaradstvi, Jani.

Kréasu kazdodenni radosti nam do Zivota prinaseji tfi dcery, Adélka, Emca a Nelca. Jste
skvélé, holky, s vaimi mi do Zivota proudi mnoho energie, kterou i diky vim mohu davat.



uvoD

Tata s mamou mé naucili poctivosti a pracovitosti. A také, Ze rodina je v§echno. Diky,
mami a tati. Je pro mé moc dillezité, ze vas mam.

Pratelé na Vysociné, v domacim hospici, pacienti, jejich blizci - diky, Ze mému Zivotu
poskytujete podporu a smysl. Moc si vasi davéry vazim.

Kdyz to skonci dobre

Domdcimu hospici sv. Zdislavy v Trebici napsal tento dopis letos v dobé pandemie korona-
viru syn jedné mdmy, také pacientky.

Mlady muz, jemuz nemoc ptinesla do Zivota ptileZitost, kterou s nasi pomoci dokdzal
uchopit.

LVazeni pomdhajici,

kdyz mi maminka na zacdtku ledna volala, aby mi fekla o svoji nemoci, védél jsem, Ze to
bude priisvih. Zachoval jsem chladnou hlavu a fekl si: Dobfe... budeme bojovat. Je to pa-
desdt na padesdt. Budeme hrdt o zdravi, o as, a tfeba zvitézime. Treba ne, ale zkusime to.
Nakonec jsme se nedostali ani k prvni bitvé, natoz abychom vyhrdli valku.

A pak jste nastoupili Vy.

Maminka o svoji nemoci nemluvila. Nebylo ji dobfe. Védél jsem, Ze se bdla. Ale bylo to jeji
rozhodnuti, a jd jsem ho respektoval. Netravili jsme hodiny v druzném hovoru, vzpomind-
nim, prohlizenim fotek. Myslim viak, Ze jsme si i v téch mdlo okamZzicich stalili ¥ici, co jsme
chtéli a potiebovali. To opravdu dillezité, co jsme si snad méli ¥ict uz davno. Moznd jsme
néco neudélali nebo mohli udélat jinak a lépe. Vérim, Ze jsme se v této tézké dobé pokusili
o to nejlepsi.

Tu posledni noc jsme se domluvili s maminym pfitelem a sestrou, Ze se u maminky bude-
me stiidat. Chtél jsem byt az posledni. Ten, ktery s ni bude az do rdna. Néco jsem ji obcas
povidal. Hladil jsem ji po ruce. Prekvapilo mé, jak byla tepld. Byli jsme spolu. Byl jsem
unaveny, chtélo se mi spdt. Moznd jsem i na krdtkou chvili usnul. Postupné jsem si vsimal
prodluzujiciho se casu mezi jejimi jednotlivymi nddechy, az jsem si najednou uvédomil, Ze
uz se nenadechla. Bylo mi jasné, Ze jsme dosli na konec (nebo zaldtek) a Ze jsme to spolu
zvlddli. Maminka mi fekla, zZe by se chtéla alespon doZit jara. Ta magnolie pred oknem uz
i sice rozkvést nestacila, ale podatilo se. Snad to jednou pteboli.

Kdyby se mé nékdo pred pill rokem zeptal, zda bych byl schopen toto zvlddnout, odpovédeél
bych NE. Nyni jsem velmi vdécny, ze jsem tim s Vasi pomoci mohl projit. Byla to nejtézsi
zkouska v mém Zivoté. Moc mi vzala a moc mi dala. Treba naudit se pouzivat slovo ,ma-
minka®. Zkusenost, kterd je neptenositelnd, a svym zpiisobem, dd-li se to tak tict, nesmirné

obohacujici.

Chtél bych moc podékovat sestticce, kterd za ndami toho rdna dojela. Moc dékuji za slova
utéchy, podpory a za pomoc pti pripravé maminky na jeji posledni cestu. Dékuji Vam vsem
za vie, co jste udélali, co jste mé naucili. Usmévy, rozptyleni i naméty pro krdtkou konver-
zaci. Za ochotu ptijet kdykoliv. Za to vSechno Vam moc dékuji, jste tizasni!
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Pteji jen to dobré, zdravi a spoustu sil.
S pratelskym pozdravem a v hluboké victé
Petr

Knihou bychom chtéli vzdat hold zdvazné nemocnym, umirajicim, jejich blizkym, po-
zustalym, profesionaliim, ktetfi o né pecuji, politiktim i lidem ze statni spravy.

Vsem, kteti dokazali prekrodit vlastni obavy a nejistotu z umirani, Zivota s nemoci,
nevykonnosti ¢i zavislosti na podpote druhych.

Uctu bychom chtéli s kolegy na Vyso¢iné i v rémci odborné vetejnosti vzdat také
vedeni Kraje Vysocina a profesionalim v regionech Vysociny.

V letech 2015-2020 tito lidé zcela zasadné, pozitivné ovlivnili rozvoj doméci paliativni
péce, ato nejen ve svém kraji. Mohl jsem byt u toho, koncipovat projekt Paliatr Vysocina.
Také diky tomuto usili, diky mobilni paliativni péci je dnes nejen na Vysociné mozné
vést rozhovory o zdvaznych vécech tak, aby jejich ,nemocnost® byla co mozna nejmensi.

Kniha je ur¢ena také tém, kteti chtéji blize pochopit hodnotu Zivota v nemoci. Do rukou
by ji po vecerech mohli vzit ti, ktefi nesou odpovédnost. Nejen politici, zastupci statni
spravy, profesionalové ve zdravotnictvi ¢i socidlnich sluzbach.

Také synové a dcery, sourozenci ¢i dalsi pfibuzni zavazné chronicky nemocnych.



1. NEMOC JAKO PRILEZITOST, DUSTOJNOST,
KVALITA ZIVOTA

Nejvice jsme myslim prozili s mou kamarddkou a kolegyni Evou. Od pocatku mi byla
oporou, také ,,séfovou” a ¢lovékem, ktery dokdzal kazdou svoji chvilku dat druhym, vé-
novat pro dobrou véc. Moc si vazim toho, Ze jsme se navzajem pripletli do cesty Zivotem.
Bez Evy by Nemocné rozhovory asi nebyly.

Eva mi jednou poslala ptibéh, ktery ukazuje na nasi cestu.

Setkdni se smrti je silny a zvldstni zdZitek, ale neni tieba se ho bat...

Pani Marta hledala pomoc s péci o svoji vdzné nemocnou maminku. Spolu jsme se potkaly
v dobé, kdy mamince bylo diagnostikovino nevylécitelné onemocnéni a lékati doporutili
pokralovat v paliativni péti. PFi prvnim setkdni mi sdélila: ,, Maminka dochovala doma
své rodice i manzela, a prdla by si totéz. Nékolikrdat vyplnila Zddost o pfijeti do domova
diichodcti, ale ,ndsledny krok vzdy odloZila;“ popisuje pani Marta a pokraluje: ,Ja ted
musim néjaké zdsadni rozhodnuti udélat, kdyz lékati mamince diagnostikovali nddorové
onemocnéni. V nemocnici, kde je maminka hospitalizovand, jsem se od oSettujici lékarky
dozvédéla o Domdcim hospici sv. Zdislavy.“

Kdyz jsme spolu hovotily o moznostech nasi sluzby, stile premyslela nad tim, jak to
zvlddne, a opakovala: ,,Jd jsem se nikdy o nikoho nestarala, maminku mdm moc rdda, ale
nevim, jestli o ni zvlddnu pecovat. Co budu délat, kdyz se ji udéla Spatné, neublizim ji? A jak
pozndm, Ze se néco Spatného déje? A co budu délat, kdyby prestala dychat?“ Méla jsem pri
rozhovoru pocit, Ze potfebuje jen povzbudit a podpotit. Ve védéla stejné sama lip.

Chtéla o maminku pecovat a pottebovala se podélit o obavy, které se v ni praly. Jeji ka-
marddka ji od péce odrazovala. Nékolikrdt jsme probraly zpiisob nastaveni sluzby, velmi ji
uklidriovalo, Ze by za nimi domii dochdzela zdravotni sestra a lékat, Ze by méla k dispozici
pohotovostni Cislo, na které by se vzdy dovolala, a Ze miize volat v kteroukoliv denni i noéni
dobu, Ze ji budeme k dispozici neptetrzité a podle potieby i pfijedeme.

Verejnost md vice informaci a dovede si i Iépe predstavit péci v kamenném hospici, v é-
Cebné nebo v nemocnici. Ale kdyz zalinaji premyslet o tom, Ze by svému blizkému chtéli
splnit ptani a pomoci mu dozit doma, vyvstavd u nich mnoho otdzek, vynotuji se obavy,
strach a nejistota. O domdci hospicové péci je casto jen velmi obecné a malé povédomi, lidé
si nedovedou pfesné predstavit, co se za ndzvem skryvd.

Nakonec se pro spoluprdci s ndmi rozhodla a druhy den po propusténi maminky z ne-
mocnice jsem jela za nimi domii. Kdyz jsem situaci vyhodnotila, nabidla jsem ji i nékteré
kompenzacni pomiicky a elektrické polohovaci liizko pro zjednoduseni péce a také pomoc
pecovatelky, kterd by s ni zpoldtku nékteré tikony provadéla a pomohla by ji ziskat jistotu
pri péci. Pecovatelky také nabidly koupdni v mobilni koupaci vané, coZ nemocnd maminka
velmi ocenila.
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Citila se uz lépe, ziskdvala urlitou jistotu, a i kdyz ji rvalo srdce, jak maminka slabne
a pomalu odchdzi, nehovotila uz o tom, zZe péci nezvlddne. StéZovala si na unavu, ale také
hovotila o maminciné spokojenosti s tim, Ze je doma.

Po imrti maminky nds pani Marta navstivila. Ptinesla krdtky dopis. ,,Celkovy pfistup,
ochota a privétivost sestticek i pecovatelek byly obrovskou pomoci, a to, Ze lékat pravidelné
dojizdél na kontroly a nastavil medikaci tak, aby maminka co nejméné trpéla, bylo nedo-
cenitelné. Psychicky mi pomdhalo to, Ze Iékat byl dvacet Ctyti hodin denné na telefonu, ta
samotnd moznost a ten pocit byly velice uklidrujici. Ja jsem méla ditvéru ve vase lékare,
a hlavné v pana primdte. Citim, Ze hromady chemie, které nékdy clovék dostdvd, aby se
udrzoval v bezvychodné situaci, nejsou zcela dobrou cestou. Pomoc paliativni mediciny
a pristup lékate mé v tom presvédceni utvrdil. “ ,VyuZili jsme i pijcovnu pomiicek. Méli jsme
seddtko do vany, toaletni kfeslo, antidekubitni matraci a polohovaci liizko, francouzské hole
nahradilo choditko a pak invalidni vozik. V zdvéru jsme vyuZivali s maminkou i zdvihaci
zatizent a sestticky vozily koupaci liizko. Spoustu véci uhradi pojistovna, ale pro nékoho by
nutnost ndkupu a dalsi starosti s tim spojené byly velkou zdtézi. Jeden den jsem zavolala
a druhy den mi vse ptivezli,“ dokoncuje liceni dalstho rozméru pomoci pani Marta.

Zaver jejiho vypravéni: ,,Lidé se o tom musi dozvédét, protoZe se jim nabizi velkd pomoc.
Obavy z nezndmého i cizich lidi v byté jsou liché. Jsem presvédcend, Ze to tak mélo byt, Ze
je ptirozené byt v poslednich chvilich s milovanym clovékem. A i kdyz mé odchod maminky
hrozné boli, pocit, Ze jsem to vSechno néjak zvlddla, mi pomdhd to vsechno prekonat. Jsem
moc rdda, Ze jsem ji mohla mit doma. Setkdni se smrti je silny a zvld$tni zdZitek, ale neni
treba se ho bdt.“

Pepik by asi fekl: ,, Nechte mé spat.“ Kdyz jsme spolu mluvili, nebo spis casto miceli a chvili
mluvili, dokdzal vétsinou presné vystihnout aktudlni situaci. Jako kdyz se probral po chvil-
ce spanku a fekl: ,,Dal bych si vajicka, Sest.“ A mdma mu je vZdycky udélala.
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Tak néjak se s Evou a dal$imi kolegy stdle u¢ime, ze pani Marta méla pravdu. Nabiji nas
to do dal$ich dnti, emoci, komunikace, podpory i pfekonavani prekazek. I o nich je tato
kniha. Pak postupné pribyvaly pfibéhy, a uz to vypadalo na odevzdani knihy, kdyz ptisel
nouzovy stav a epidemie koronaviru. Néco se zménilo nejen v nas, kazdodenni praci,
které jsme méli o dost vic, ale také jsme s prateli a kolegy vnimali, jak to vée kolem zesiluje
nadi uctu k tomu, co umime, mizeme délat, déldme, jak pomdahame, s kym a za jakych
okolnosti se setkavame. Vlastni i cizi pfibéhy jsem samoziejmé trochu upravoval, aby se
prece jen trochu staly anonymnimi, ale jadro je vidy zachovano.

Tak at se ¢tou — dobre, emotivné, s reflexi, Gctou. Tak, jak jsme je prozivali a prozivime
i my.

Diky.

MOTTO

»Neodhaleni pacientiim nic z jejich budouciho ¢i soucasného stavu vedlo u mnoha
z nich ke zvratu k hor$imu.“

Hippokratés

»Zivot s nemoci je cesta, a my jsme spolutvirci a privodci. Véf ji, vidy té dovede dal,

nez jsi myslel na jejim pocatku.“
prof. Frank D. Ferris

NEMOC MUZE BYT PRILEZITOST




NEMOCNE ROZHOVORY

Nedavno jsem stal po imrti pétaosmdesatileté pani v obyvacim pokoji jeji dcery, na
rodinném statku. Vzdy se pfi ohledani zesnulého kratce pomodlim Otcenas, také kvuli
svému osobnimu rozlouceni se zesnulym, s jedine¢nym lidskym ptibéhem. Zde se mnou
stalo patnact dalsich lidi, ¢tyfi generace. Uvédomil jsem si znovu, kam smrt miize a také
ma pattit. Uvédomil jsem si znovu, jako jiz mnohokrat, Ze diky rodiné a Zivotu v ni je
smrt opravdu jen ,¢ast zivota tézkého® A také, ze tézké zkuSenosti nas mohou nejvice
udit, spojovat a ukazovat na to, co je hodno nésledovéni.

U¢im kolegy komunikovat pléan paliativni péce jako plan péce o celou rodinu, proto
pfijimam to, co kdysi fekla Cicely Saunders - totiz Ze i nemoc miiZe byt pfileZitost.

Tteba jako zavér zivota pani Jaroslavy.

Pani Jaroslava prozila vétsinu svého Zivota jako kuchatka. Skvéla kuchatka, to byste museli
ochutnat. Méla rdda lidi, svou rodinu. Byla - jak se fikd v Rakousku - ,,piinktlich“ na kaz-
dou malickost. Kdyz ovdovéla, Zila se synem a jeho rodinou jiz sama, a sama si podle mého
soudu ani nemyslela, Ze by méla zvldsté se snachou ,, laskyplny vztah®. Na druhou stranu byli
jak tento jeji mladsi syn, tak snacha vZdy citlivi a dokdzali ji takovou, jakd byla, respektovat.

Kdyz jsem se s ni potkal poprvé, volala mi lékatka z nemocnice ve snaze ji predat do
zajisténé domdci péce po radioterapii. Radioterapii rozsdhlého nddoru v oblasti pravé strany
krku. Znetvofil ji tvdf, hrozil exulceract, a nakonec pfinesl i kachexii, slabost, nechutenstvi
a nyni i vyrazné poruchy polykdni. ,,Pane primdri, pani by méla projit jesté konziliem na
klinice ORL (otorinolaryngologie) kviili tracheostomii. Jinak se bude dusit.“

Nesdéluji kolegyni sviij ndzor, vse bude zdleZet na pacientce, jejim stavu a postoji, ktery
zaujme ona i jeji rodina. Prijizdim ten den odpoledne do malého domku na vesnici. Vitd
mé krdsnd Zena ve sttednim véku, s iZasné uptimnym pohledem, citlivym hlasem a vystu-
povdnim. Ona pecuje o svou tchyni. Pfedstavi se jako snacha, v pokoji s pacientkou je jesté
syn - jeji manzel. Je tu také druhy syn a jeho manZelka. Atmosféra v pokoji by se ale dala
krdjet. Vysetiuji pacientku, md nizky tlak, jesté trochu prejde s pomoci ke stolu, snazi se
jist polévku, coz se uz moc nedati. Zjevné md i bolesti, prozatim ale méla hlavné tablety,
sttedné silny opioid s paracetamolem Palgotal. A ten uz neti¢inkuje dostatecné. Tumor hrozi
exulceract, nahloddnim cévy a krvdcenim, dusenim. O vSem budu muset hovofit.

»Zitra mdme jet na ORL, pak primdf s ndmi pry vse probere.“ Starsi syn je rdzny, ale
zdrover napjaty, vnimdm ego, vizkost, nejistotu, kterou pojmenovat nechce ¢i neumsi (nebo
oboji). Stejné rdazné, nebo snad jesté raznéji vystupuje jeho manzelka. , Zkuste mi fici, co vite
o té nemoci, co vam lékati fekli. A pani Jaroslavo - miiZu hovotit oteviené s vami a miiZe
u toho byt i rodina?“ Zietelné kyvne hlavou, napjatd, co bude ddl. Starsi syn vihd, zapoji
se mladsi, ktery bydli s maminkou. ,,Rikali, Ze bude po ozafovdni nyni jesté tracheostomie,
aby se neudusila. Zatim se ale zdd, Ze nic nepottebuje.“

Tolik napéti, atmosféra by se dala krdjet. ,,Dovolte mi prosim byt uptimny, otevieny.
Miize to tak byt?* ,, Ale jasné, jinak to nejde,“ vyhrkne starsi syn. ,Pani Jaroslavo, bohuZel
nemdm pro vds dobré zpravy. Nechce se mi je vam tikat, ale na druhé strané vam opravdu
neumim... nechci lhdt. Ta nemoc, rozsdhly nddor kréni krajiny (zhoubny novotvar hypo-
faryngu), vds jiz nyni pfimo ohrozuje na Zivoté, v tydnech az mésicich. A bez podpory -
psychické i lé¢by priznakii - by se to zvlddnout nedalo. Viibec nejdiilezitéjsi je myslim to, Ze
jste tady, doma, s podporou rodiny.“

Poposednou, tékaji pohledem, starsi syn znovu otevie otdzku tracheostomie. ,Nebudu
vdam tikat, Ze tam jet nemiiZete, to viastné ani nemohu. Ale pokud byste byla moje mdma,
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nedélal bych to. Myslim, Ze ten zdkrok pro vds nyni jiz pfedstavuje vice riziko nez hodnotu.
Ale... chdpu, jak je tézké nyni viibec opustit onkology nastolenou cestu. Myslim, Ze by zitra
ta kontrola na ORL méla probéhnout — abyste vSichni mohli mit pocit, Ze jste udélali ve, co
vdam radili lékati. Dam viam sviyj telefon; pokud pan primdrt bude chtit nebo to budete po-
vazovat na uzitecné, zavolejte mi primo z jeho ambulance. Takovd konzultace mezi dvéma
lékati miiZe pomoci. Souhlasite?”

Podafilo se ndm domluvit; jsou stdle velmi nediivérivi, vidim, jak nemoc tlaci kazdého z nich
do kouta, a tak si neodpustim jesté pdr autentickych slov, tak néjak ,od srdce”.

»Podivejte... Jste nyni ve velmi tézké situaci a fekl bych, Ze se s tim perete nejlip, jak to jde.
To, Ze pochybujete o dalsim vyvoji nemoci, chcete néjakou nadéji, Ze se to zvlddne, a tieba
i vyrazné zlepsi, to mi ptijde prosté normdini. Sdm bych se tak choval. Na druhou stranu:
tahle nemoc vds takto tlaci do kouta, nuti vds zapominat na tady a ted, Zene vds do obav,
strachu, nejistoty. To tady a ted znamend proZit kazdy den nejlépe, jak to jde. A véite mi, Ze
pokud se vam bude dafit to proziti naplno, je velmi dobrd Sance, Ze vse zvlddnete, af uz se
nemoc bude vyvijet jakkoliv. Bézte zitra na tu konzultaci ORL, kdyz budete chtit, ozvéte se,
a pak uvidime. Drzim viam palce. Viem.“ Kdyz si poddvdme ruce, jsou trochu uvolnénéjsi,
trochu i klidnéjsi.

Je patek, den D, cas ,,kontroly na ORL". Nikdo nevold, uz je po poledni. Jedu kolem jejich
vesnice, napadne mé: Co takhle se na chvili zastavit?

Otevird mi pecujici snacha, ptitomen je jeji manzel i dalsi syn s manzelkou.

Druhy syn rozetne ticho: ,Tak nebude nic!“ Hovotime chvili o pritbéhu kontroly, citim,
jak jsou frustrovani, jako kdyz skoncite zdvod jesté pred cilem.

»Rozumim, myslim, Ze je tohle téZkd chvile. A vypadad to jako prohra. Sdm si to nemys-
lim. Udélali jste vse, co jste dosud mohli. Ted nds cekd nesnadnd, ale hodné dileZita cdst. Je
potteba podpotit doprovizeni maminky, nejlépe tady doma. Vim, zZe to doposud bylo hodné
ndrocné, presto bych s vami chtél probrat, jak budeme pokracovat.*

V tu chvili se ujme slova syn, ktery s maminkou bydli.

Hovori - podporovdn svou manZelkou, kterd v podstaté péci vede — o nutnosti podpory
pro ni, vyjadtuje obavy, aby to zvlddla, Ze uz nyni Spatné spi. Nechdvim to vse chvili piisobit.

WVite, vnimdm, Ze hodné chcete, aby mdma byla doma. Je pravda, Ze situace bude o dost
horsi, budou problémy, moznd i neklidné noci. Bude potfeba péci rozloZit na vice lidi, i za-
pojeni zde vaseho bratra a jeho manZelky, mladsich clenii rodiny - pokud vim, vase déti uz
jsou témét také dospélé. Nabizim rodinnou radu, kdy vam pomohu to vse probrat v rodiné,
a nastavili bychom spolecné pldn.“

Zase je chvili ticho, pak ale prijde neolekdvany - alespori pro mé - zvrat.

Dlouho micici druhy syn si vezme slovo, obrdti se na bratra, nabidne pomoc, velmi oceni
Svagrovou - asi poprvé za dosti dlouhou dobu, jak pozoruji.

Situace se milovymi kroky obraci, citim, jak atmosféra je stile volnéjsi, napliuji ji pozi-
tivni emoce, vzdjemnd podpora k péci.

A podstatné je, Ze se tak i stalo. Ndsledujicich nékolik tydnii vSe bézi ,jako na drdtkdch”.
Rodina skvéle spolupracuje, hodné péce je na manzelich ve spolecné domdcnosti s pacient-
kou, ale podpora z dalsich stran je mnohem vétsi nez predtim.

Je znovu pdtek. Jsem na vyjezdu v jiné Cdsti okresu. Telefondt slouZici sestry: ,,Pani Ja-
roslava zemrela.“
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Za tticet minut jsem na misté. Oba bratti pomdhaji sestticce obléci maminku, Zeny jsou
v kuchyni, vati kdvu. Ticho, uvolnéni, modlime se spolecné, slzy jsou namisté. Jdu psdt
ohledaci listy.

Sedi vichni Ctyti kousek ode mé, u spolecného stolu. Ve tvdfich se misi slzy a tismév.
Zyladli to, spole¢né. Ta radost je tak patrnd, Ze mdm sdm mrazeni v zddech.

»Chci vam podékovat, dokdzali jste to. A co vic, spolecné. Mdma to vnimala, myslim, Ze
to pro ni bylo naprosto zdsadni.“

Slovo si berou bratfi, posléze i jejich manzelky, druznd diskuse u kdvy, podékovdni, tro-
chu organizalnich témat, pak z mé strany pozvini na kdvu, az vse opadne — pravé zalind
nouzovy stav.

Kdyz odjizdim, vybavi se mi prvni chvile a uvédomim si obrovsky rozdil v atmosfére.

Neni mandatorni, Ze to vZdy dopadne takto, dobfe.

Ale je poteba to zkusit.

V roce 2002 jsem po setkani s kolegou Zdenkem Bysttickym, algeziologem a paliatrem,
dostal prilezitost poprvé okusit terapii komunikaci a smyslem (takzvanou narativni
terapii) v Domé 1é¢by bolesti s hospicem sv. Josefa v Rajhradé.

V nasem nejvétsim hospici jsem poté pracoval dvanact let, také jako primar a feditel.
Tento hospic zasadné ovlivnil rozvoj ¢eské specializované paliativni péce, ziskalo v ném
vzdélani a vztah k paliativni péci nékolik stovek profesionald. Zde jsem mél sviij podpiir-
ny tym pro organizaci svétového kongresu paliativni péce v roce 2013 a ptipravoval jsem
vzdélavaci systém specializované paliativni péce pro lékare v oboru paliativni medicina
i kurzy ELNEC pro sestry (v letech 2010-2014).

Rajhradsky hospic mé nauil pracovat v tymu, s respektem k nemoci, pacientovi i jeho
blizkym, propojit 1é¢bu symptomi a terapii komunikaci a smyslem (prace s takzvanou
horizontélni spiritualitou).

Paliativni péce ma za cil tctu k Zivotu v kazdé jeho podobé - Zivotu pacienti i jejich
blizkych v nemoci i umirani, k Zivotu pozustalych.

Hospic umoziuje tuto esenci hodnot a smyslu absorbovat ve vysoké kvalité a $irokych
souvislostech.

Podivejme se, co o tom fikdé Hanka, budouci lékatka, studentka pdtého rocniku Lékarské
fakulty Masarykovy univerzity v Brué.

Tuto tZzasnou divku s velikym citem, srdcem, jiz vice nez $est let intenzivné pracujici na
hledani ,,své cesty k mediciné®, jsem poznal pred dvéma lety. Paliativni medicina ji provazi
na této cesté po celou dobu, i ve stazich, kdy?z je s pacienty jako dobrovolnik, kdyz pred-
nasi kolegtim ze Spolku medikii nebo podporuje manzela, ktery jako mlady, zac¢inajici

psycholog hledd velmi uspé$né své misto a styl v mobilnim hospici.
Co znamend ,,dobrd kvalita Zivota“, kdyz mdte nevylécitelné onemocnéni?
Kazdd nevyléitelnd choroba potencidlné ohroZuje lidsky Zivot, nejen jeho délku, ale i kva-

litu. S obéma modalitami miize (!) dnesni medicina celkem dobte pracovat. Paliativni
protinddorovou lécbou (atf uz chemoterapii, radioterapii, imunoterapii, biologickou lécbou,



	PŘEDMLUVA
	PŘEDMLUVA
	1. NEMOC JAKO PŘÍLEŽITOST, DŮSTOJNOST, KVALITA ŽIVOTA
	2. CO JE TO ZÁVAŽNÉ CHRONICKÉ ONEMOCNĚNÍ
	3. PROČ JSOU NAŠE ROZHOVORY „NEMOCNÉ“
	4. KOMUNIKACE JAKO NÁSTROJ 
– souvislosti s narativní terapií
	5. PSYCHOLOGIE KOMUNIKACE V PALIATIVNÍ PÉČI
	6. NÁSTROJE KOMUNIKACE – VERBALITA A NEVERBALITA
	7. JÁ A KOMUNIKACE V PALIATIVNÍ PÉČI – JAK (SE) UČIT KOMUNIKACI
	8. SDĚLOVÁNÍ ŠPATNÝCH ZPRÁV A SPECIFICKÁ PROSTŘEDÍ
	9. KOMUNIKACE S RODINOU PACIENTA
	10. SPIRITUALITA A MEDICÍNA, JAK TO VIDÍ ZDRAVOTNÍ SESTRA
	11. TÝMOVÁ KOMUNIKACE, LEADERSHIP
	12. DOMOVY PRO SENIORY, DOMOVY SE ZVLÁŠTNÍM REŽIMEM
	13. PÉČE O NEVYLÉČITELNĚ NEMOCNÉ DĚTI A DOSPÍVAJÍCÍ, NEONATOLOGIE, NOVOROZENECKÁ PÉČE
	14. DOPROVÁZENÍ, ÚMRTÍ, PÉČE O POZŮSTALÉ
	15. PROJEKT PALIATR VYSOČINA
	16. SHRNUTÍ – TIPY A TRIKY PALIATIVNÍ KOMUNIKACE
	17. PROČ JSME NAPSALI TUTO KNIHU
	ZÁVĚR
	LITERATURA
	AUTOŘI PŘÍBĚHŮ
	SOUHRN
	SUMMARY
	POJMY A ZKRATKY
	REJSTŘÍK



