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ANOTACE

Diplomova préce se zabyva zjisténim otdzek a reakci u pacientli s hematologickou malignitou
v paliativni péc¢i, bez moZznosti kurabilniho feSeni onemocnéni. Zakladnim cilem této prace bylo
zjistit, jaké jsou nejcastejSi dotazy a reakce pacientli s hematologickou malignitou na konci
zivota. Teoreticka ¢ast, jenz predstavuje vychodiska pro ¢ast empirickou, predstavuje zakladni
fakta paliativni péce a nejcastéjs$i hematologické malignity, vcetné jejich specifickych
vlastnosti a odliSnosti od ostatnich solidnich tumor. Empirickd ¢ast posléze prezentuje
metodiku a vysledky kvalitativniho prizkumu, ktery byl realizovan prostfednictvim ad hoc
vyzkumného desingu. Ke sbéru dat byly pouzity polostrukturované rozhovory se tfemi
skupinami respondentl (pacienti, nejbliz§i osoby pacientli a pecujici zdravotnicky personal).
Vysledky prizkumné casti diplomové prace ukazuji, ze nejCastéj$i otazky pacientl
s hematologickou malignitou na konci zivota, jsou spojené s obavou o blizkou budocnost.
Respondenti déle uvadi neuvédomnéni si skutecnosti v prvotni fazi sdéleni zadvazné diagnozy
a negaci stavu. Specifickym znakem téchto pacienti na konci Zivota je nutna péce
o n¢ ve zdravotnickém zafizeni, na misto péfe v domaci prostiedi. Tento fakt vyplyva

z vyskytujicich se symptomi typickych pro termindlni stddium hematologické malignity.

KLiCOVA SLOVA
hematologické malignity, konec Zivota, paliativni péce, sdé€leni zdvazné diagndzy, terminalni

stadium



TITLE

Most common questions and reactions of patients with haematological malignancy

at the end of life.

ANNOTATION

The diploma thesis deals with the identification of questions and reactions in patients
with haematological malignancy in palliative care, without the possibility of curable treatment
of the disease. The basic aim of this work was to find out what are the most common questions
and reactions of patients with haematological malignancy at the end of life. The theoretical part,
which presents the basis for the empirical part, presents the basic facts of palliative care
and the most common haematological malignancies, including their specific properties
and differences from other solid tumors. The empirical part then presents the methodology
and results of qualitative research, which was carried out through ad hoc research design.
Semi-structured interviews with three groups of respondents (patients, patients and carers) were
used to collect data. The results of the exploratory part of the diploma thesis show that the most
common questions of patients with haematological malignancy at the end of life are associated
with the fear of the near future. Respondents also report unaware of the facts in the initial phase
of communicating a serious diagnosis and state negation. A specific feature of these patients
at the end of life is the need to care for them in a medical facility, to a place of care in a home
environment. This fact results from the occurring symptoms typical of the terminal stage

of haematological malignancy.

KEYWORDS

haematological malignancies, end of life, palliative care, communication of a serious diagnosis,

terminal stage



UV ODuuuiiiiiiiinicnicenssncssissssssesssissssssssssssssssssssssssssssessssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassass 14
CHLE cuucuiiiincincsnscsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssess 16
L. TEORETICKA CAST..coeeunrcrmnsermeesusnsesssssesssnssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 17
1 HEMATOLOGICKE MALIGNITY .........coooiimiiiiieieeeeieeeeseseeeeeeseesssses e 17

1. 1 Nejcastéjsi hematologické malignity ........................cccoooviiviiiiiiiiiiiiieiie e 17

1. 1. 1 AKutni JeuKEmUe .........ooviiiiiiiiiiiiiccee e 18

1. 1. 1. 1 Akutni myeloidni leukémie ..................cccooevvueeiieniiaiieiieeciieeieeie e, 18

1. 1. 1. 2 Akutni lymfoblasticka leukémie ..................ccccouevveieeiesieecienieeieeneeeeeenn, 18

1. 1. 2 Chronicka leuKémie.............cc.coooiiiiiiiiiiiiieeeeee e 19

1. 1. 2. 1 Chronicka myeloidni leukémie...................cccoccovevvuievienieeiienieeieenieeeeenn, 19

1. 1. 2. 2 Chronicka lymfocytarni leukémie ...............ccccouevvueeereenieecienieaieenieeeenn, 19

1. 1. 3 Maligni Lymfomy ...........coooiiiiiiiiiiie e 19

1. 1. 3. 1 HodgKiniay [ymfOm .........cccoeviiiiiiiieiiieiieee ettt 19

1. 1. 3. 2 Non-hodgkinovy [ymfomy ............ccceecieeieniieeiienieeeieesie et eve e 20

1. 1. 4 MnohoCetny mYelom ..............ccccooiiiiiiiiiiiiiieieeie et 20

1. 2 Symptomatologie hematologickych malignit ..............................ccooovviveviiieninann. 20

1.2, 1 AKutni JeuKEmUe .........ooviiiiiiiiiiiicee e 20

1. 2.2 Chronické leukemie .............cc.coooiiiiiiiiiiiiiiiicceeceeece e 21

1. 2.3 Maligni Lymfomy ...........cooooiiiiiiiiiiiie e 21

1. 2. 4 MnohoCetny mYelom ..............ccccooiiiiiiiiiiiiiiieiie et 21

1. 3 Diagnostika hematologickych malignit...............................ccccoevviiiniiianiiianieeeen. 21

1.3. 1T AKutni JeuKEmue .........ooooiiiiiiiiiiiicee e 22

1. 3. 2 Chronickeé leukemie .............cc.cooiiiiiiiiiiiiiiieceeeeeee e 22

1. 3. 3 Maligni Lymfomy ...........cooooiiiiiiiiiiiie e 22

1. 3. 4 MnohoCetny mMYelom ..............ccccoooiiiiiiiiiiiiiieieeie e 23

1. 4 Lécebné modality hematologickych malignit.............................cccoovviieviiianinnanen. 23

1. 4. 1 Systémova a symptomaticka 16¢ba...............occooiiiiiiiiiiii e 23

1. 4. 2 Transplantace hematopoetickych bunék ..................cc.ccooiiiiiiniiniiinenn 24
2PALIATIVNI PECE ..o 26

2. 1 Definice paliativRi PECe.......................ccccoemiuiiiiiiiaiiiieiieeee e 26

2.2 Coneni paliativRi PECE ..................cccooevuiiiiiiiaieeeeeee e 27



2. 3 Historie paliativRi PECe ...................cccocoeiiiiiiiiiiieiieeee e 27

2. 4 Déleni paliativRi PECe....................ccceemieiiiiiiiiiieeee e 28
2.4.1 Obecna paliativid PECE ...........ocoeiiiiiiiiiiiieecee e 28

2. 4. 2 Specializovana paliativini péCe ..............c.oooovviiiiiiiiiiiiee e, 29

2. 5 Zakladni formy paliativRi péCe.....................cccccomiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiie e, 29

2. 6 Zahadjeni paliativii PECe......................occcoemieiieiiiiiiiiieiieeee e 31
2. 7 Komunikace s pacientem v paliativRi péCi.....................ccocccoeviviiiiininiiianiieeaeen, 31
2.7.1 Obecné zasady komunikace.................coccoeeviiiiniiiiniiiniee e, 31

2. 7.2 SAélovani ZAVaZnych ZPIrav ..........cccociviiiiiiiiiieieeeeee e 32

3 SPECIFIKA HEMATOLOGICKYCH MALIGNIT ............coooiiiiiieenieeeeseeenen. 34
4 SHRNUTI TEORETICKE CASTL.......vvvieriiirriireiineesine s 37
Il EMPIRICKA CAST couuuiumeeunncrnnnsessesssnsesssssssssssnsssssssssssssssssssssssssssssossssssssssssssssssssssssses 39
5 DILCI CILE EMPIRICKE CASTI couuueuuncrmanecuneceesncsssnscssssssssesssssssessssssssssssssssssssssesses 39
6 PRUZKUMNE OTAZKY .ccoueunnerneernrerssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasess 39
7 METODIKA PRUZKUMU .........cooomiimiiieeeeeeeseeseeeeeeesee oo 40
Tl SBHEF AAL................cooiiiiiiiiiiie e 41
Te2ARAIPZA AL ... 43

7. 3 Interpretace VySIedRil. ......................cc.cccoovuiiiiiiiiiiiiieiieeeee e 48

B DISKUZE ..ottt ettt b ettt ettt st e bt et sbe ettt e saeenae s 71
ZAVER ....oooooi e 81
SEZNAM PRILOH .......coovrviiiiiriieiee ettt 84



SEZNAM ILUSTRACI A TABULEK

Obrazek 1 ANalyza IPA........ccooooiiiiieiee ettt ettt et ebaesabeeseeenees 45
Obrazek 2 Ukazka realizace fAze €. 2......coouoviiiiiiiiniiiiieeteeee et 46
Obrazek 3 Ukazka realizace fAze €. 3......ooiiiiiiiiiiiiieeee e 46
Obrazek 4 Ukazka realizace fAZe €. 6......cooueviiiiiiiiiiiiiiieceteeeee et 47
Obrazek 5 Sdéleni zdvazné diagndzy z pohledu pacientl.............ccccveeveeeciienieniieenieeieeeeee. 50
Obrazek 6 Sdéleni zdvazné diagndzy z pohledu nejblizSich...........ccooveeiiieiiiiiiiniiiiieeee, 52
Obrazek 7 Sdéleni zdvazné diagndzy z pohledu zdravotnikill ...........coooveeciieiiiniiiiniiniieeeee, 54
Obrazek 8 NejCaste)Si OtAZKY-PACIENLE ..c..eeevieriieeiieiie ettt 56
Obrazek 9 NejcastejSi otazky-blizké 0SODY........oevuieiiiiiiiiiiciieeeeee e 58
Obrazek 10 NejcastEj$1 1eakCe-PaCIONti......ccueeruiiiiieriieeiieriie ettt ettt 60
Obrazek 11 Nejcastéj$i reakce-nejbliZS1......c.ooviiioiiiiiiiiiieieciiee e 62
Obrazek 12 Symptomy z pohledu pacientll..........c.ceoueeiiieriieiiieriie e 64
Obrazek 13 Symptomy z pohledu zdravotnikll ...........ccceeriiiiiiiniiiiiiecee e, 66
Obrazek 14 Preference PECE-PACIENLE .....c..eevuieriieeiieriieetierite et eite et eteeebeesaeesaeeseesaeeseeennas 68
Obrazek 15 Preference pée-zdravotniCi........ccuueeueerieeiiieniieeiieiie ettt 70
Tabulka 1 SPIKES — Sestikrokovy protokol pro sd€lovani zdvaznych zprav ......................... 33
TabULKA 2 PACIENE ..evviiiiiiiiiiiiiieiecee ettt ettt st et st sae e 41
Tabulka 3 Blizké 0s0by reSpondentll ..........ccooiieiieiiiiiiienieeieee e 42
Tabulka 4 ZdravotniCl .......eeuerieriiiieriieieeest ettt sttt ettt 43
Tabulka 5 Souhrn dat pro Cil €. 1 ....oooiiiiiieiee e 49
Tabulka 6 Souhrn dat pro cil €. 1-nejbliZS1 0SODY ......ceevvieriiiiiieiiieiieeeieee e 51
Tabulka 7 Souhrn dat pro cil €. 1-Zdravotnici .........cceeeviieiiieiiieieeieeeeeee e 53
Tabulka 8 Souhrn dat pro Cil €. 2-PaACIENLT ....eovvvieiieriiieiieiie ettt 55
Tabulka 9 Souhrn dat pro cil €. 2-nejbliZS1 0SODY ......ceevieriiieiieiieiieeeeee e 57
Tabulka 10 Souhrn dat pro cil €. 3-PaCIeNtl .......eevieriiieiieiieeiiee e 59
Tabulka 11 Souhrn dat pro cil €. 3-nejbliZ§1 0SODY .....cccvievviieiieiiieiieeceee e 61
Tabulka 12 Souhrn dat pro cil €. 4-PaCienti .......cccueeruieeiiieniieiieie et 63
Tabulka 13 Souhrn dat pro cil €. 4-ZdravotniCi .......cceeevvierieeiiieieeieee e 65
Tabulka 14 Souhrn dat pro cil €. 5-PaCIeNt .......cecueeriiieiiieiieeiieieeteeee e 67
Tabulka 15 Souhrn dat pro cil €. 5-ZdravotniCi .......ccceeecuierieeiiieniieiieeeieeee e 69

Tabulka 16 Faze smutku E. KUDIEI-ROSSOVA .....ueeeeeeeeeeeeeee e 84



Tabulka 17 Projevy pii akutni GVHD ........cccooiiiiiiiiiiieee e
Tabulka 18 Projevy pii chronick€ GVHD..........cooiiiiiiiiiiiiceeee e

Tabulka 19 Karnofského skore



SEZNAM ZKRATEK

WHO World Health Organization (Svétova zdravotnicka organizace)
UZIS Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky
NZIS Nérodni zdravotnicky informacni systém

CR Ceska republika

AML Akutni myeloidni leukémie

ALL Akutni lymfoblastickd leukémie

CML Chronickéd myeloidni leukémie

CLL Chronicka lymfoblasticka leukémie

FISH Fluorescence in situ hybridization

PET-CT Pozitron emisni tomografie — pocitacova tomografie

GvHD Graft versus host disease (reakce Stépu proti hostiteli)
APHPP Asociace poskytovateld hospicové paliativni péce

MZCR Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

MKN Mezinarodni klasifikace nemoci

UHKT Ustav hematologie a krevni transfiize

zejm. zejména

napf. napfiklad



Uvod

Paliativni péce byva Ccasto popisovana jako nova specializace mediciny. Jde vSak
o nejstarsi Iékarskou a také oSetfovatelskou péci v celé jeji historii. Nemluvime ale o tak daleké
historii, kdy lékafi tlumili zejména symptomy danych onemocnéni a pouze vyjimecné
postupovali kauzalné. Oproti tomu je souCasnost zaméfena pravé naopak. Diky vétSimu
technologickému pokroku se zdokonalilo vySetfovani pacientil a rozsifily se také moznosti
lécebnych postupl. Pro dnesni l1ékate je smérodatnym cilem uzdravit kazdého pacienta. Pfesto
vSechno méme naddle stidle vysoky pocet chronicky nemocnych pacienti a nemocnych
v terminalnim stadiu Zivota. (Vorlicek a kol., 2004, str. 19) Dle dostupnych dat potiebuje
v Ceské republice paliativni pé¢i roné az 70 tisic osob s chronickym nevylégitelnym
onemocnénim. (Slama, Kabelka, Loucka, 2016, str. 445) Za jednu z prvnich publikaci
o paliativni mediciné vdé¢ime v Ceské republice prednimu &eskému onkologovi
prof. Vorlickovi. Ten ve své publikaci s ndzvem Paliativni medicina, které ziskala za I. vydani
zroku 1998 cenu vydavatelstvi Grada, spole¢né s dalS§imi autory zminuje, Ze tyto skupiny
pacientil potfebuji pfedevsim lékatrskou a oSetfovatelskou péci. Je to praveé paliativni medicina,
kterd se o tyto pacienty stard. Jeji hlavni tlohou je pfispivat k dobré kvalité Zivota pacientl

v terminalnim stadiu onemocnéni. (Vorli¢ek a kol., 2004, str. 19)

Paliativni pé&e v Ceské republice by ale neméla byt dostupna pouze pro onkologické pacienty.
Doc. Buzgova ve své praci zdliraznuje, Ze v souvislosti s aktualnim trendem starnuti populace
je nutné rozsifit paliativni péci i mezi pacienty s neonkologickym onemocnénim (napf. pacienti
s demenci, srde¢nim selhanim, aj.) (Buzgova, 2011, str. 11) Téma tykajici se paliativni péce je
stale vice aktudlni. Péce a podpora pacientl se zavaznou Zivot ohrozujici diagnézou je velkym
tématem vefejného zdravotnictvi, s naslednym zajiSténim zdravotné socidlni péce. Rozvoj
kvalitni paliativni péce neni pouze jednou z priorit Sv€tové zdravotnické organizace (WHO),
ale také jednou z priorit ¢eského zdravotnictvi, které paliativni péc¢i fadi mezi své zakladni
priority. Rozvoj paliativni péée v Ceské republice se za¢ina datovat po roce 1989, a to zejména
formou lizkové hospicové péce. Nesporné dllezitym meznikem paliativni péce byl rozvoj
jejich dalsich forem (bude podrobnéji rozebrano v dalsi kapitole), jako je naptiklad mobilni
hospic, jenz poskytuje multidisciplindrni péci nejen pacientim, ale také jejich rodindm

v domécim prostredi. (Buzgova, 2015, str. 11)
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Incidence hematologickych malignit je v souasné dobé na vzestupu. Z posledni piistupné
statistiky UZIS a NZIS lze vyéist, ze v Ceské republice vroce 2017 zemielo
na hematologickou malignitu 1 966 pacientii, bez ohledu na pohlavi a vék. (UZIS, ©2016)
Nastésti, diky vyraznému zlepSeni v klinické a preklinické oblasti vyzkumu a vzijemné
spolupréci, se 1é¢ba hematologickych malignit dockala znacnych zmén, coz vedlo ke zlepSeni
ptrezivani valné vétSiny pacientl. (Klener, Pytlik, 2013, str. 483) Hematoonkologicky nemocny
clovek patii mezi nejkomplikovanéjsi pacienty, a mezi pacienty s celkové vysokymi naroky
na péci. Lécba o tyto pacienty musi byt vzdy komplexni a mnohdy se stava, ze i pfes pouziti
nejmodernéjsi techniky a spravného terapeutického ptistupu, maji tito nemocni vyssi riziko
mortality. (Novdk a kol., 2010, str. 726) Ztohoto divodu ma paliativni péfe svou
nezastupitelnou pozici také v oboru hematoonkologie. Jak dokazuji randomizované klinické
studie ze zahranici, Casnd integrace paliativni péce do komplexni 1é€by o onkologicky nemocné
ma své nesporné vyhody. Problém ale nastava pravé u hematologickych malignit. Predpoklada
se, Ze pacienti s hematologickymi malignitami nemaji takovy pfistup k sluzbam paliativni péce,
jako ostatni pacienti s klasickym solidnim tumorem. Tudiz je zddouci zaclenéni ¢asné paliativni
péce jiz pii diagnostice hematoonkologického onemocnéni, a to zejména za tcelem zvySeni
kvality zivota, ktera je ohrozena vyssim vyskytem fyzickych a psychickych symptomil

souvisejicich s danym hematologickym onemocnénim. (LeBlanc, 2015, str. 471-478)

Predkladand diplomova préce je rozdélena na €ast teoretickou a empirickou. V prvni, teoretické
Casti, jsou charakterizovany zékladni hematologické malignity, v€etné jejich diagnostiky
a 1écby. Kapitoly teoretické ¢asti se téz vénuji paliativni péci, kde je mimo jiné poukazovano
také na problematiku komunikace, zejména pak problematiku sdélovani zavaznych diagnéz.
Empirickou ¢ast tvofi kvalitativni vyzkum, ktery se zabyval zjiSténim nejcastéjSich otazek
a reakci pacientl s hematologickou malignitou na konci Zivota. Kvalitativni vyzkum byl v této
praci zprostfedkovan skrze ad hoc vyzkumny design. Polostrukturované rozhovory byly
provadény s pacienty s hematologicko-onkologickou diagn6zou na konci zivota a jejich
nejbliz§imi osobami. V pribéhu prizkumu byly do empirické ¢asti zaclenény také rozhovory
s peCujicim zdravotnickym persondlem, ktery ma zkuSenosti s péci o tuto skupinu pacientd.
Jednotlivé vysledky dat jsou nasledné prezentovany v tabulkiach a mySlenkovych mapach

vytvofenych v programu Atlas.ti.
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Cile

Zakladnim cilem této diplomové prace je zjistit, jaké jsou nejcastéjsi otazky a reakce pacienti

na konci zivota. Konkrétné zacileni jsou pacienti s hematologickou malignitou.

Cile teoretické casti:
o popis problematiky paliativni péce
o zakladni popis hematologickych malignit

o charakteristika rozdilti hematologickych malignit vs. Solidni tumory

Cile empirické casti:

o zmapovat, jak probihd samotné sdéleni zdvazné diagndzy s infaustni prognézou

o zjistit, jaké jsou nejCastéj$i otazky pacientii s hematologickou malignitou v reakci
na nemoznost kurabilniho feSeni daného onemocnéni

o zjistit, jaké jsou nejcastéjSi reakce pacientli s hematologickou malignitou v reakci
na nemoznost kurabilniho feSeni daného onemocnéni

o specifikovat symptomy vyskytujici se vtermindlnim stddiu u pacientd
s hematologickou malignitou

o zjistit, jaké jsou preference pacientll s hematologickou malignitou na konci Zivota stran

péce v ptipadé celkové alterace stavu (hospitalizace vs. Domaci péce)
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I. TEORETICKA CAST

Teoreticka ¢ast této diplomové prace ma za cil ptiblizit zékladni problematiku hematologickych
malignit a paliativni péCe. Nedilnou soucésti je zejména popis specifik paliativni péce
v hematologickém odvéti mediciny. NiZze uvedend témata jsou podlozena odbornou literaturou
pfednich ceskych a zahrani¢nich odbornikli v hematologii a paliativni medicingé. Odborné
Clanky a vyzkumné studie byly vybrany reSer$ni Cinnosti ze studijni a védecké knihovny
v Hradci Kralové a zlékaiské knihovny Nemocnice pardubického kraje-Pardubické
nemocnice. Zadosti o vytvofeni jednotlivych resersi byly knihovnam zaslany v &ervnu roku
2019. Celkovy pocet ziskanych zdroju byl 62. Nasledné potfebna doplnéni teoretické ¢asti byla
dohledédna ve védeckych databazich Medvik a Google Schoolar.

1 HEMATOLOGICKE MALIGNITY

Hematologické malignity zahrnuji rozsahlou $kalu malignich onemocnéni postihujici kostni
dfen a lymfatické uzliny. Pfi rozhodovani o nésledujicim léCebném postupu vzdy hraje
vyznamnou roli zejména typ onemocnéni a jeho stddium, ale také klinicky stav pacienta.
Lécebné metody se mohou vzajemné prolinat a kombinovat, at’ jiz jde pouze

o podpiirnou 1é¢bu, ¢i kombinaci chemoterapie a radioterapie. (Dolezalova, 2016, str. 231)

1 NejcastéjSi hematologické malignity
Hematologické malignity rozdélujeme na zaklad€ platné terminologie WHO na ¢tyti zakladni
skupiny onemocnéni:
e maligni choroby z myeloidnich bunék,
e maligni choroby z lymfatickych bunék,
e onemocnéni z monocytomakrofagové buiiky,
e onemocnéni z histiocytarni bunky.
Nejcetnéjsi  skupinou onemocnéni jsou poté choroby vychéazejici z myeloidni

a lymfatické bunky. (Vorli¢ek, Abrahdmova, Vorlickova a kol., 2012, str. 380)
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1. 1 Akutni leukémie

Akutni leukémie jsou heterogenni skupinou zhoubnych onemocnéni krvetvorby. Zakladni
charakteristikou téchto onemocnéni je nekontrolovatelnd klonalni proliferace leukemickych
blastl v kostni dfeni, jejich nemoznost vyzravani a utlak fyziologické hematopoézy s naslednou
pancytopénii v krevnim obraze. Prvni zminky o leukémii pochdzeji z roku 1845 od Johna

Hughese Benneta a Rudolfa Virchowa. (Ceska a kol., 2015, str. 733)

1. 1. 1 Akutni myeloidni leukémie

Akutni myeloidni leukémie, (dale jen AML), zahrnuje rtiznorodou skupinu nadorovych
onemocnéni krvetvorby. (Biichler a kol., 2017, str. 160) Je to stav, ktery vznika maligni
transformaci kmenové hematopoetické builky. (Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol., 2008,
str. 29) Zjednodusené se da fici, Ze AML vznikd z myeloblastl, které by za normélnich
okolnosti dozraly jako fyziologické granulocyty, erytrocyty a trombocyty. (Vokurka, 2008,
str. 7)

Tento typ leukémie se nejcastéji vyskytuje u dospélych pacientl. Jednou z ne€kolika forem
AML, je té7 Casto se vyskytujici Akutni promyelocytarni leukémie. (Ceska a kol., 2015,
str. 733) Pro nastaveni ucinné terapie, je nezbytné rozdéleni pacientli do prognostickych skupin
dle vysledkli cytogenetiky a molekuldrné-biologickych vySetfeni. (Biichler a kol., 2017,
str. 160)

1. 1. 2 Akutni lymfoblasticka leukémie

Akutni lymfoblasticka leukémie, lymfoblastova, ¢i pouze ALL, je maligni onemocnéni krve,
charakterizované jako vysoce agresivni prekurzorova lymproliferace. Zakladem je klonalni
rozSifovani nadorové zménéné builky, tzv. lymfoblastu. (Biichler a kol., 2017, str. 154)
ALL se v podstaté tedy rozviji z lymfoblasti, které bézné¢ dozravaji do lymfocyti. (Vokurka,
2008, str. 7) Dle WHO se lymfoblastickd leukémie rozdéluje na zdklad€ ptisluSnosti
k T nebo B vyvojové linii lymfoblasti. (Ceska a kol., 2015, str. 736) Oproti AML, se Akutni
lymfoblasticka leukémie vyskytuje nejéastéji v détském véku, (Ceska a kol., 2015, str. 736)

kdezto v dosp¢losti, se jedna o malignitu vzacnou. (Biichler a kol., 2017, str. 154)
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1. 2 Chronicka leukémie

Do skupiny onemocnéni chronické leukémie zatazujeme chronickou myeloidni leukémie,
vznikajici neoplastickou transformaci hematopoetické kmenové buiiky, a chronickou
lymfatickou leukémii, kterou zatfazujeme mezi lymfoproliferace vychazejici z B-bunék. (Ceska

a kol., 2015, str. 726, 754)

1. 2. 1 Chronicka myeloidni leukémie

Chronickd myeloidni leukémie, zndma spiSe jako CML, je nddorovym onemocnénim krve
s ptitomnosti Philadelphia chromozomu. Tento chromozom je specifickou genetickou
odchylkou zptisobujici etiopatogenezi onemocnéni. (Biichler a kol., 2017, str. 172) Pficinou
translokace Philadelphia chromozomu je vznik fizniho genu BCR/AbII, jehoZ transkripci
dochazi k vytvoreni onkoproteinu-tyrosinkinaza Bcer-Abl. (Pospisilova, Dvotakova, Mayer
et al., 2013, str. 178) Tato tyrosinkindza zodpovida za ptilisSné mnoZeni krvetvornych bunck.

(Biichler a kol., 2017, str. 172)

1. 2. 2 Chronicka lymfocytarni leukémie

Chronickéa lymfocytarni leukémie, CLL, se fadi mezi méné agresivni nadorové onemocnéni
krvetvornych bunék. Nadorové bujeni vychazi z nekontrolovatelného mnozeni lymfocytu.
Ty se poté hromadi nejcastéji v miznich uzlinach a sleziné. (Vokurka, 2008, str. 43) Typické
pro CLL je klonalni proliferace malych B lymfocyti s ur¢itym imunofenotypem, pfitomnych

hlavné v periferni krvi. (Biichler a kol., 2017, str. 167)

1. 3 Maligni lymfomy

Maligni lymfomy pifedstavuji  velice rozmanitou skupinu nadorti.  Vychézeji
z nekontrolovatelného bujeni lymfatického systému a mohou postihnout kromé lymfatickych
uzlin jakykoliv jiny orgén. Obecné spadaji do roviny Iépe 1éCitelnych nadorovych onemocnéni.

(Vokurka, 2008, str. 51)

1. 3. 1 Hodgkinitv lymfom
Hodgkintiv lymfom, dfive téZ znamy jako maligni lymfogranulom, se zafazuje mezi
lymfoproliferativni onemocnéni vychazejici z B bunck. (Biichler a kol., 2017, str. 201)

Nadorové buiiky v tomto onemocnéni nesou ndzev Reed-Stenberg a Hodgkinovy bunky.
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Jsou to buiiky, které vznikly mutaci v germinalnim centru B-lymfocyti. (Ceska a kol., 2015,
str. 753) Hodgkinliv lymfom se vyskytuje nejcastéji u osob okolo 20 let. (Adam, Krejci,
Vorlicek a kol., 2008, str. 169)

1. 3. 2 Non-hodgkinovy lymfomy

Do skupiny Non-hodgkinovy lymfomy patii v§echny ostatni lymfomy lymfatické tkang, uzlin,
ale 1 tkdn€ extranodalni. Na zaklad¢ biologického chovani se rozdé€luji na dveé zakladni skupiny.
Na lymfomy agresivni a lymfomy indolentni. (Biichler a kol., 2017, str. 195) WHO klasifikuje
maligni lymfomy na lymfomy typu T a B. Non-hodgkinovy lymfomy postihuji spi§ starsi
vékovou kategorii, nejCastéji mezi 60. a 65. rokem. Jelikoz tato skupina zahrnuje neskutecné
mnoZstvi typtt malignich lymfom, tak i 1é¢ba s prognézou jsou rozdilné. (Ceska a kol., 2015,

str. 743-745)

1. 4 Mnohocetny myelom

Mnohocetny myelom, plazmocytom, je maligni onemocnéni krve vychazejici z plazmatickych
bun¢k. Tyto plazmatické buiky produkuji monoklonalni imunoglobulin, téZ znamy
jako paraprotein, ktery se nasledné projevuje v séru i v moci. (Biichler a kol., 2017, str. 189)
Mnohocetny myelom postihuje daleko Castéji muZe nez Zeny a je onemocnénim stars§i vékové

populace. Diagnoza je vétsinou stanovena ve véku nad 50 let. (Ceska a kol., 2015, str. 759)

1. 2 Symptomatologie hematologickych malignit

Ackoliv jsou zde popisovana onemocnéni z jedné skupiny chorob, obecna symptomatologie
hematologickych malignit se mlze v nékterych ptipadech lisit. Tato kapitola je vénovana

zakladnimu popisu pfiznakt zde uvedenych onemocnéni.

1. 2. 1 Akutni leukémie

Zacatek akutnich leukémii probihd vétSinou nespecificky (Biichler a kol., 2017, str. 154),
avSak typicky rychlym rozvoj onemocnéni v pribéhu nckolika dni. (Vokurka, 2008, str. 8)
Prvotnim piiznakem poté byva pancytopénie, kterd se nejCastéji projevuje riznym typem
krvaceni, nevysvétlitelnou unavou a zavazné probihajicimi infekcemi. (Vorlicek, Abrahamova,
Vorlickova a kol., 2012, str. 381) Neni ale vyjimkou, ze se neobjevi zadné patologie. Vzacné
se muze téz vyskytovat leukemickd infiltrace jinych organd, ¢i lymfadonetopatie

a organomegalie. (Biichler a kol., 2017, str. 160)
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1. 2. 2 Chronické leukémie

V ptipadé chronické myeloidni leukémie jsou pocatky onemocnéni vétSinou bezpiiznakové.
Az s postupnou progresi onemocnéni pfivadi ¢loveka pifiznaky do zdravotnického zafizeni.
Typicky si pacienti s CML stézuji na dyspeptické obtize z diivodu splenomegalie. (Vorlicek,
Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 384) V ptipad¢ vyskytu ptiznakli se poté jedna
nejcastéji o symptomy v podobé tnavy, subfebrilii, zvySeného poceni a vdhového ubytku.

(Biichler a kol., 2017, str. 172)

CLL je specifickd svou dlouho asymptomatologii. Teprve v pozdéjsich fazich choroby pacient
pocituje nespecifické ptfiznaky malignich onemocnéni, jako je napiiklad unava, subfebrilie
¢i no¢ni poceni. Nakonec dochéazi k utlaku kostni dfené, kterd se projevi pancytopénii.

(Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 388)

1. 2. 3 Maligni lymfomy

Pfiznaky malignich lymfomi jsou jak celkové, tak mistni, projevujici se jako zvétSend uzlina
v misté ristu lymfomu. Nejvice si pacienti s malignim lymfomem stézuji na urputné nocni
poceni, spojené se subfebriliemi a nevysvétlitelnou unavou. Vyjimkou téz nebyva ani vahovy
ubytek. (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 389, 390) Tyto ptiznaky obecné
nazyvame jako B symptomy. Velmi vzacnym ptiznakem muize byt pruritus a bolestivost v misté

zvétsené uzliny po poziti alkoholu. (Biichler a kol., 2017, str. 202)

1. 2. 4 Mnohocetny myelom
V ptipadé mnohocetného myelomu, pacienty vétSinou piivadi k lékafi bolesti zad ¢i obtize
vychazejici z organového poskozeni, které¢ popisujeme pomoci akronymu CRAB — Calcium,
Ren, Anemia, Bone. Jedna se o pfiznaky hyperkalcémie, rendlni insuficience, anémie a kostni
postizeni. (Ceska a kol., 2015, str. 761) CRAB je téZ jednim ze ti diagnostickych kritérii.
(Biichler a kol., 2017, str. 191)

1. 3 Diagnostika hematologickych malignit

Diagnostika hematologickych malignit vyuzivd nespocetné mnozstvi vySetfovacich metod.
Zakladem pro diagnostiku je ale beze sporu vySetfeni krevniho obrazu s diferencidlnim

rozpoétem leukocytt. (Ceska a kol. 2015, str. 705)
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1. 3. 1 Akutni leukémie

Pro diagnostiku akutni leukémie je typicky ndlez hiatus leucaemicus, coz je piitomnost
atypickych blastli vedle zralych granulocyti. (Ceska a kol., 2015, str. 733) Tento jev ziskame
pomoci zakladniho laboratorni vySetieni, periferniho krevniho obrazu s mikroskopickym

diferencialnim rozpoctem leukocyti. (Biichler a kol., 2017, str. 155)

Ke stanoveni definitivni diagnézy akutni leukémie, se provadi sternalni punkce s odbérem
kostni diené. Ziskany aspirat je poté podroben cytogenetickému, molekularné biologickému
a flow-cytometrickému vySetfeni, které nam uptesni diagnozu i prognézu onemocnéni. (Adam,

Krej¢i, Vorlicek a kol. 2008, str. 30, 31)

1. 3. 2 Chronické leukémie

Zakladem urceni chronické leukémie je vySetfeni krevniho obrazu s mikroskopickym
diferencidlem, kde nachézime vyraznou leukocytozu. Typicky je posun doleva s pfitomnosti
nezralych forem granulocytt. (Adam, Krej¢i, Vorlic¢ek a kol. 2008, str. 48) V piipad¢ stanoveni
CML, je rozhodujici stanoveni Ph chromozomu z aspiratu kostni dfené, ktery zjiStujeme
cytogeneticky na zakladé¢ FISH, tj. fluorescentni in situ hybridizace. Oproti tomu CLL
nevyzaduje vySetieni kostni dfené. Diagnostika si vystaci s vySetfenim periferni krve na prikaz
typického klonalniho imunofenotypu CD5+, CD19+ a CD23+. (Ceska a kol., 2015, str. 727,
756)

1. 3. 3 Maligni lymfomy

V pfipadé¢ suspekce na maligni lymfom je dulezitd exstirpace uzliny a vySetieni
na histologii, jenz pfesn¢ stanovi diagnozu. (Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol. 2008, str. 112)
Kromé histologie se dale provadi imunohistochemie a pritokova cytometrie, kde se zobrazuji

typické CD znaky. (Vokurka, 2008, str. 53)

Spolecné s ur¢enim histologického typu lymfomu se zaroven stanovuje staging neboli rozsah
nemoci. (Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol. 2008, str. 112) Obvykle se provadi trepanobiopsie
na vySetfeni kostni dien¢ a z neinvazivnich metod se nejcastéji voli PET-CT a magneticka

rezonance. (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 390)
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1. 3. 4 Mnohocetny myelom
Diagnostika mnohocetného myelomu se odviji od vysledkti morfologie, laboratornich
a zobrazovacich dat. (Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol. 2008, str. 217) Stanoveni definitivni
diagnozy se odviji od pfitomnosti téchto tfi diagnostickych kritérii:
e aspirat kostni dfen¢ obsahuje plazmocytom, ¢i je pfitomno minimaln€ 10 % klonalnich
plazmatickych bunék,
e piitomnost monoklonédlniho imunoglobulinu v séru a/nebo v moci,
e poskozeni tkdni nebo organti (CRAB — popséano v kapitole 1. 2. 4). (Biichler a kol.,
2017, str. 191)

1. 4 Lécebné modality hematologickych malignit

Jakakoliv 1é¢ba maligniho onemocnéni predstavuje pro pacienta nesmirnou zatéz. Volba
1écebné metody se vzdy odviji od spravného stanoveni diagnézy. Vlastni 1é€bou dochazi
ve veétsi ¢ mensi mife ke zhorSeni kvality Zivota. Tento fakt by nemél byt opomijen z hlediska

planovani optimalni 1écby. (Vorli¢ek, Abrahdmova, Vorlickova a kol., 2012, str. 70)

1. 4. 1 Systémova a symptomaticka lécba

U akutni myeloidni leukémie 1é¢ba spociva v podavani chemoterapie. V nékterych ptipadech
se provadi také alogenni transplantace kostni dfené. Oproti tomu 1é€ba ALL, je v tomto ptipadé
ponckud rozsahlejsi nez u Akutni myeloidni leukémie. Nabizi také moznosti imunoterapie

a radioterapie. (Biichler a kol., 2017, str. 154, 160)

Lékem prvni volby u Chronické myeloidni leukémie je inhibitor tyrosinkindzy,
jenz zpusobuje blokaci funkce onkoproteinu fizniho genu. (Ceska a kol., 2015, str. 728)
U Chronické lymfocytarni leukémie se s 1écbou cekd az do objeveni urcitych piiznaki.
Stavebnim kamenem terapie je poté kombinace chemoterapie s monoklonalni protilatkou.

(Biichler a kol., 2017, str. 170, 171)

Zakladem tuspéchu 1écby malignich lymfomi je vzdy kvalitni diagnostika s dobfe zvolenou
terapii, kterd spociva od piesné cilené chemoterapie az po transplantaci krvetvornych bunck.
(Vokurka, 2008, str. 51) Terapie Hodgkinova lymfomu je vysoce U¢innd a ¢ini tak toto
onemocnéni jedno z nejlépe kurabilnich. Pacienti s timto onemocnéni podstupuji radioterapii

kombinovanou s chemoterapii. (Biichler a kol., 2017, str. 203)
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Terapie Non-Hodgkinova lymfomu zavisi na histologickém rozboru a je spiSe systémova.
Pacientim je podavana chemoterapie v kombinaci s imunoterapii a radioterapii. (Biichler

a kol., 2017, str. 199, 200)

Terapie mnohocetného myelomu je komplexni a zahrnuje 1écbu kortikoidy, cytostatiky
1 moznost autologni transplantace. (PospiSilova, Dvotdkova, Mayer et al., 2013, str. 242)
Onemocnéni se jiz nepovazuje za inkurabilni, jak jsme se mohly docist v odborné literatuie
ptedchozich let. PfestoZe se progndza pro pacienty s mnohocetnym myelomem v poslednich
15 letech vyrazné zlepsila, nadéle jsou tito nemocni zuzovani opakovanymi relapsy a progresi

onemocnéni. (Biichler a kol., 2017, str. 192, 193)

1. 4. 2 Transplantace hematopoetickych bunék

Transplantace  krvetvornych bunék je vedle cilené chemoterapie, imunoterapie
a radioterapie nedilnou soucasti [é€by hematologickych malignit. Zminky o prvnich alogennich
transplantacich kostni dfen¢ pochazi z roku 1977, kde je ve své praci popsal americky 1ékar
Thomas Donnell. Tato prace byla pozdéji ocenéna Nobelovou cenou. (Vorlicek, Abrahamova,

Vorlickova a kol., 2012, str. 395, 396)

Za fyziologickych okolnosti dochdzi k vyvoji krevnich bun¢k v kostni dfeni. VSechny tyto
buitky vznikaji zkrvetvorné kmenové bunky. V pfipadé poskozeni krvetvorby,
¢i jejiho maligniho postizeni, je nemocnym transplantaci podéna zdrava krvetvorna tkan.

(Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 395)

Transplantace je tedy prevedeni §tépu hematopoetickych bunck nitrozilni cestou piijemeci.
(Adam, Krejci, Vorlicek a kol., 2008, str. 339) Samotné transplantaty poté rozdélujeme
na zaklad¢€ toho, kdo je darcem a jaky je jejich zdroj. (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova
a kol., 2012, str. 398) V ptipad¢ autologni transplantace je darcem sam nemocny. Oproti tomu
pfi alogenni transplantaci se pouzivaji krvetvorné buinky od ciziho c¢lovéka. Vyjimecné
se mohou pouzit hematopoetické buniky od jednovajecného dvojcete. V tomto ptipadé se mluvi

o syngenni transplantaci. (Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol., 2008, str. 339)
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Krvetvorné bunky poté miizeme ziskat, bud’ klasickych odbérem kostni diené, nejCastéji
z lopaty kosti kycelni v celkové anestézii. Nebo 1ze pouzit novéjsi metodu odbéru perifernich
kmenovych bunék za pomoci krevnich separatorti. (Adam, Krejc¢i, Vorli¢ek a kol., 2008,
str. 340) V tomto ptipad¢ je nutné nékolik dni pfed odbérem stimulovat kostni dien pomoci
injekéné podavaného ristového faktoru. Vyhodou této metody je, ze nevyzaduje celkovou
anestézii darce. (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 400) Nejméné
vyuzivanou moznosti je poté odbér pupecnikové krve ziskané bezprostfedné po porodu. (Adam,

Krejc¢i, Vorlicek a kol., 2008, str. 340)

Ptestoze je vlastni transplantace pomérné jednoduchym vykonem, pfedchazi ji velmi naro¢ny
pfedtransplantacni rezim. Samotny rezim se voli zcela individualn¢ a literatura ndm nabizi dvoji
rozdéleni. V ptfipadé myeloablativniho rezimu jde o uplné zni¢eni krvetvorby za pomoci
vysokodavkovanych cytostatik a radioterapie. (Adam, Krej¢i, Vorli¢ek a kol., 2008, str. 340)
Druhou moznosti je vyuziti rezimu s redukovanou intenzitou, jehoz cilem je vytvoieni nového
mista pro pfihojeni nové kostni difené. (Vorlicek, Abrahdmova, Vorlickova a kol., 2012,

str. 400)

Samotné posttransplantacni obdobi je vzdy provazeno cetnymi komplikacemi, coz je dano
samotnymi vysokodavkovanymi chemoterapiemi, které jsou podavany daleko za hranici
tolerované toxicity. Nejcastéji jsou pacienti po transplantaci ohroZeni infekcemi (nejCastéji
se vyskytuje mukositida traviciho traktu), toxicitou pfipravného rezimu a selhdnim Stépu.
(graft versus host disease), ktera se miize projevovat v akutni ¢i chronické formé¢. V kapitole
Seznam pftiloh uvadim pro ilustraci zakladni klasifikace akutni a chronické formy GvHD.

(Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol., 2008, str. 342)
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2 PALIATIVNI PECE

Paliativni péce je multidisciplinarni medicinsky obor, vénujici se péfi o nemocné,
jejichz onemocnéni nereaguje na 1écbu kurabilni. Zékladnim cilem paliativni mediciny je 1écba
bolesti a dosazeni co nejvyssi kvality Zivota nemocného ¢lovéka. Zasadni prikopnici tohoto
oboru byla Cecil Saunders, ktera vyzdvihla péci o umirajici v hospicich Velké Britanie
v minulém stoleti. Za poslednich tiicet let doslo v Ceské republice k rapidnimu rozvoji
paliativni péce, a i nadale je vyvijena snaha se co nejvice piiblizit situaci v zahrani¢nich zemich.

(Kouba, 2017, str. 109)

2. 1 Definice paliativni péce

Jak uz to s definicemi byva, ani v tomto oboru se nevyskytuje pouze jedna. Je ovSem dilezité
zdiraznit, Zze vSechny definice paliativni péce se spolecné zabyvaji dlirazem
na kvalitu Zivota, feSenim naro¢nych symptomi chorob a urcuji spoleCenstvi pacientd,

kteti tuto péci potrebuji. (Markova, 2010, str. 19)

Autofi Sldma a Vorlicek popisuji paliativni 1&Ci takto: Paliativni péce je aktivni péce
poskytovana pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou v pokrocilem nebo konecném
stadiu. Cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi télesnd a duSevni stradani a udrzet

co nejvyssi kvalitu Zivota. (Slama, Kabelka a Vorlicek et al., 2011, str. 25)

Pro pfedstavu uvadim dalsi dvé nejcastéji citované definice paliativni péce:

,,Paliativni medicina se zabyva lécbou a péci o nemocné s aktivnim, progredujicim, pokrocilym
onemocnénim. Délka Zivota je wu téchto nemocnych omezenda a cilem léchby
a péce je kvalita jejich Zivota.” — American Academy of Hospice and Palliative Medicine

(Markova, 2010, str. 19)

., Paliativni medicina je celkova lécha a péce o nemocné, jejichz nemoc nereaguje
na kurativni lécbu. Nejdilezitéjsi je léecba bolesti a dalsich symptomi, stejné jako reSeni
psychologickych, socialnich a duchovnich problémit nemocnych. Cilem paliativni mediciny je
dosazeni co nejlepsi kvality Zivota nemocnych a jejich rodin.* — World Health Organization

(Kupka, 2014, str. 28)
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2.2 Co neni paliativni péce

Pojem paliace byva bohuzel ¢asto chipana ve zcela posunutém obrazu. Casto se s touto
skutec¢nosti setkavame i u zdravotnikli. Pro mnohé znamena paliativni péce 1é¢ba bez intenzivni
péce, bez transfuznich ptipravkill, bez nakladnych diagnostickych postupt, aj. Toto pojeti
paliativni péce je ale pouze vyrazem pasivity, terapeutického nihilismu a Casto se pohybuje
na tenkém led¢ se zanedbanim péce o nemocné. Neni ani vyjimkou, Ze paliativni péce byva
nepozornymi jedinci ¢asto zaménovana za eutandzii. Je proto dilezité si uvédomit, Ze paliativni
péce smrt cilené¢ neurychluje, ale ani neoddaluje. (Slama, Kabelka a Vorlicek et al., 2011,

str. 26, 27)

Samotna problematika eutandzie je velmi slozitd a neni pfedmétem této préace, tudiz nebudeme
zabihat do vétSich detailll, ale pouze si predstavime zakladni rysy. Termin eutanazie zahrnuje
nékolik situaci (eutanazie aktivni a pasivni, eutandzie chténa a nechténd). HaSkovcova ve své
literatufe uvadi, Ze eutanazie je Casto chapana jako smrt z milosti, kdy 1¢kat aktivné ukonci
zivot nevylécitelné nemocného na zaklade¢ jeho svobodné zadosti. (Haskovcova, 2007, str. 120)
Slama a kol. ve své praci navic zdiraziuji nutnost opakované zadosti o ukonceni Zivota a jeji
kompetentnost. (Slama, Kabelka a Vorlicek et al., 2011, str. 321) Zvlastni formou eutandzie je
asistované suicidium. Pod timto pojmem si pfedstavujeme situaci, kdy pacient zada lékate
o pfimou radu, za ucelem vzit si zivot. (Haskovcova, 2007, str. 122) Rozdil oproti aktivni
eutanazii je v technice provedeni, ale moralni odpovédnost ziistava plné na lékafi. Slama,

Kabelka a Vorlic¢ek et al., 2011, str. 321)

2. 3 Historie paliativni péce

Pro spravné pochopeni souc¢asného pojeti paliativni péce je dulezité se ohlédnout do minulosti.
Mylné se ndam muze zdat, ze obor paliativni medicina je novinkou ve svéte 1€kaistvi. Po cela
staleti bylo hlavnim poslanim lékaii a pozdé€ji také sester, mirnéni lidského utrpeni
a doprovazeni k dobré smrti. Smrt diive pfichazela zcela pfirozené, vétSinou v domacim
prostfedi, ve spolecnosti nejbliz§i rodiny, ptatel a duchovnich. (Markova, 2010, str. 13)
Redlny obraz umirani z historického pohledu dopliiuje autorka HaSkovcova (2007, str. 7),
kterd nezapomind zduraznit, Ze tento luxus v podob& umirani ve spole¢nosti druhych, v klidu
a Cistoté¢ domova, nemél kazdy. Smrt byla soucasti zivota také na vetejnych prostranstvich,
Casto ve $ping, hladu a bez jakékoli pomoci. (Haskovcova, 2007, str. 24) Proto jiz ve sttedovéku

dochazelo k zalozeni tulkd pro té€Zce nemocné a zmrzacené. (Vorlicek a kol., 2004, str. 19)
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S paliativni péci bezpochybné souvisi také rozvoj hospicové péce. Prvnim osobou spojovanou
s hospici je bezesporu Jeanne Garnierova, kterd v roce 1847 oteviela v Pafizi prvni hospic.
Zalozeni tohoto hospice dalo podnét pro otevieni dalSich. V jednom takovém za 2. svétové
valky pracovala také Cicely Saundersova, zdravotni sestra a pozdéji Iékarka,
kterd je povazovana za zakladatelku moderniho hospicového hnuti. (Vorlicek a kol., 2004,

str. 20)

V pribé¢hu minulého stoleti dochdzelo vlivem medicinalizace k pfevratu v umirdni.
Na smrt se zacalo pohlizet jako na patologicky stav, ktery je nutno lékatsky feSit
az do uplného vy&erpani organismu. Uspéchy v oblasti mediciny umoziiovaly zachrafiovat
pacienty i s takovymi chorobami, které byly dfive povazovany za smrtelné. Tuto situaci
reflektuje ve své publikaci autorka Markova a popisuje, ze péce o umirajici se stavala stale vice
vétSina pacientll v termindlnim stadiu umirala v osamoceni za bilou plentou na nemocni¢nim
luzku. (Markova, 2010, str. 14) Tento jev mize kazdy chéapat zcela odlisné. Prikladem je tvrzeni
docentky Buzgové, kterd umirani za tzv. bilou zasténou, pfiklada snaze zemfit, v co nejvétsim

soukromi. (Buzgova, 2015, str. 15)

V souvislosti s timto faktem, se na konci 60. let 20. stoleti za¢ind objevovat eticky problémy
zvany dystanazie. Dystandzie je situace, kdy se pomoci medikamenti a modernich pfistroji
nedovoli pacientovi pfirozen¢ zemfit. Tento problém bohuzel miize ve spolecnosti budit dojem,

ze je medicina vS§emocna. (Markova, 2010, str. 14)

2. 4 Déleni paliativni péce

Paliativni péci rozdélujeme na zaklade€ jeji komplexnosti po usneseni vyboru ministri rady
Evropy na paliativni péci obecnou a specializovanou. (Markova, 2010, str. 20) Pfechod mezi
obecnou a specializovanou paliativni péci by mél byt plynuly. (Slama, Kabelka a Vorlicek

etal., 2011, str. 31)

2. 4. 1 Obecna paliativni péce
Obecnéd paliativni péfe se oznaCuje jako dobra klinicka praxe v situaci pokrocilého
onemocnéni. Soucasti obecné paliativni péce je 1é€ba piiznakli chorob, respekt k pacientove

autonomii a spravna komunikace nejen s pacientem, ale i rodinou.
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Tuto péci by méli zvlddnout poskytovat vSichni zdravotnicti pracovnici ve vSech
zdravotnickych zafizenich s ohledem na specifika svych odbornych zpusobilosti. (Buzgova,

2015, str. 18,19)

2. 4. 2 Specializovand paliativni péce

Pojmem specializovana paliativni péce se rozumi aktivni odbornéd a interdisciplindrni péce,
ktery je poskytovana tymem odbornikl s patficnym vzdélanim v tomto oboru. Indikaci
k ptfechodu na specializovanou paliativni péci je okamzik, kdy dynamika a intenzita obtizi
jiz prevysuji zakladni moznosti obecné paliativni péée. V Ceské republice je tato péée ukotvena
v zakoné €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejiho poskytovéani. Tento
zakon definuje specializovanou paliativni péci jako samostatny druh zdravotni péce. (Buzgova,

2015, str. 19)

2.5 Zakladni formy paliativni péce

Organizace poskytovatelti paliativni péce se v jednotlivych zemich 1isi a jejich schéma neni
jednotné. Vybor ministri Rady Evropy se taktéz domniva, Ze poskytovani paliativni péce
se bude dit zejména v nespecializovanych zafizenich, kam miZeme mimo jiné zatadit také
dobrovolniky. (Haskovcova, 2007, 44, 45) Zakladni formy paliativni péce poté miizeme
rozdélit do Sesti zdkladnich oblasti. (Kupka, 2014, str. 28)

Zakladem specializované paliativni péce je nepochybné ltizkovy hospic, ktery se fadi mezi
zafizeni zdravotné socialni. (Markova, 2010, str. 27) Kazdy pacient si zde stanovuje sviij rezim,
pfi¢emz nejvétsi diraz je kladen na kvalitu zivota. (Kupka, 2014, str. 28) V soucasné dobé je
v Ceské republice celkem &trnact lizkovych hospict, které jsou &leny Asociace poskytovatelti
paliativni a hospicové péce. (APHPP-Asociace poskytovateli hospicové a paliativni péce,
© 2010) V kralovehradeckém a pardubickém kraji poté nalézame dva ltizkové hospice. Prvni
hospic, Anezky Ceské, se nachazi v Cerveném Kostelci a je zarovei nejstar$im kamennym
hospicem v Ceské republice. (Tomes a kol., 2015, str. 39) Druhy hospic se nachazi v Chrudimi.
(Umirani, © 2004)
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Pti tvorbé teoretické ¢asti jsem oslovila vrchni sestry obou hospict s Zadosti o poskytnuti idaji
tykajici se hospitalizovanych pacienti s hematologickou malignitou. Po telefonické
komunikace jsem ziskala data z hospice v Cerveném Kostelci, kde v roce 2018 pfijali celkem
24 pacientl se zhoubnym novotvarem mizni, krvetvorné a ptibuzné tkan€ z celkového poctu

267 onkologickych diagnoz.

Dalsi z moznosti poskytovani paliativni péce je domaci, tzv. mobilni hospic. Mobilni hospic
mohou vyuzit pouze pacienti s fungujicim rodinnym zédzemim a je pravdépodobné nejlepsi
a nejzadané¢js$i moznou variantou pro umirajiciho pacienta (Markova, 2010, str. 21), coz také
vyplyva z vysledkl pilotniho programu mobilni specializované paliativni péce, ktery prob¢ehl
v rozmezi let 2014-2017. Tento projekt prokazal, Ze mobilni hospicova péce bezpecné zvlada
1 ndro¢né symptomy souvisejici s koncem zivota a ani ndklady na zdravotni péci nejsou vyssi.
Celkem pifi tomto vyzkumu zemfelo vdomacim prosttedi 92-97 % nemocnych,
kteti se ho zucastnili. (Zavadova, 2018, str. 12) Uskalim této péée je ale nesmirna psychicka,

fyzicka a také ekonomicka zatéz pro pecujici. (Kupka, 2014, str. 29)

Jednou z moznosti z poskytovani paliativni péfe jsou ambulance paliativni mediciny
a konziliarni paliativni tymy. Dle doporu¢eni Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky
by se mél tento tym skladat z 1¢kati, socidlnich pracovnikii, psychologl a ptfipadné dalSich
odbornikii. (MZCR, piiloha Metodiky ¢. 1, 2019, str. 1) Tyto osoby by méli mit expertni
znalosti z paliativni mediciny a méli by je umét spole¢né aplikovat na jakémkoliv odd¢leni
v lizkovych zatfizenich. (Kupka, 2014, str. 29) Odd¢leni paliativni péce poskytuji v ramci
zdravotnického zatizeni komplexni pé€i o umirajiciho pacienta a zaroven slouZzi jako opérny

bod pro paliativni tym s funkci edukatora. (Markova, 2010, str. 26)

V neposledni tad€, maji 1 vtomto piipadé své nezastupitelné misto denni staciondfe.
Tuto sluzbu vyuzivaji zejména pecujici osoby jako respitni neboli odleh¢ovaci péci. Davody
mohou byt ale i diagnostické, terapeutické, rehabilitacni ¢i psychoterapeutické. Soucasti
poskytovani paliativni péce je specialni hospicova poradna. Tato poradna nabizi poradenstvi
pro umirajici nejen piimé, telefonické a internetové, ale neopomiji ani osoby pecujici

a pozustalé. (Kupka, 2014, str. 29)
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2. 6 Zahajeni paliativni péce

O okamziku zahajeni paliativni péce se vede nejedna diskuze. Viceméné se ale vétSina
odbornikli shoduje, ze pro spravné fungovani paliativni péce je vhodné zacit s touto péci
jiz pted nastupem termindlni faze. (Buzgova, 2015, str. 19) Cesta ke spravné paliativni péci
spociva v rozpoznani zavaznosti pacientova stavu, kdy dal$i kurativni 1écba by jiz nevedla
k jeho wuzdraveni. Toto rozhodnuti je velmi psychicky ndro€né nejen pro pacienta,

ale 1 pro Iékate a cely oSetfujici tym. (Markova, 2010, str. 25)

Paliativni péce mlze byt soucasné aplikovana spole¢né s 1é€bou kurativni. Specialisté v oboru
paliativni mediciny, tak mohou v tomto sméru sklizet ispéchy zejména v 1€¢bé bolesti ¢i jinych
nepiijemnych symptomii a v komunikaci s pacienty a jejich nejbliz§imi. Pfedpokladem
pro aplikovani paliativni péCe, nejen u pacientli v termindlnim stadiu, je dan predevsim
aktualnim starnutim populace a zvySujicim se poctem pacientl, kteti maji 1 jiné

nez onkologické onemocnéni. (Buzgova, 2015, str. 20)

2.7 Komunikace s pacientem v paliativni péci

Nezbytnym piedpokladem spravné paliativni péce je oteviend a empatickd komunikace nejen
mezi zdravotnikem a umirajicim ¢lovékem, ale i mezi zdravotniky samotnymi. V poslednich
nékolika letech se davd v medicing pfednost oteviené mluvit o zadvaznosti diagndzy i jeji
prognoze. Kazdé takové sdéleni ale musi byt peclivé promyslené a ptizpisobené pacientove
celkovému stavu. Pacienti na konci zivota mnohem ¢astéji pokladaji otazky spojené s existenci
zivota. Zdravotnici by méli byt na tyto otazky pfipraveni. V okamziku, ze se tento ukol zda byt
nad jejich sily, neni chybou tuto skuteCnost pfiznat a najit za sebe osobu kompetentné;jsi.

(Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 221)

2. 7. 1 Obecné zasady komunikace

S umirajicimi pacienty se bézné setkdvame jak v nemocni¢nim, tak v ambulantnim sektoru.
Zvladnuti komunikace s témito pacienty je pro oSetfujici persondl vzdy velmi narocné
a zatézujici. Nejvétsi diraz se klade na profesionalitu, osobni zralost i zdjem zdravotnikd,
a predevsim citlivé reagovani na nemocného. Kazdy pacient se svou diagnézou vyrovnava
po svém, coz mu n¢kdy vést ke konfliktu s pacienty, ¢i jejich rodinami. (Venglafova a Mahrova,

2006, str. 107)
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Cilem paliativni mediciny je zajistit pomoc umirajicim a nevyléc¢itelné¢ nemocnym pacientim
a jejich rodindm. Klicem k dosazeni tohoto cile se proto stavd oteviend komunikace mezi
zdravotniky a pacienty. (Slama, Kabelka a Vorlic¢ek, 2011, str. 33) Pfi komunikaci s umirajicim
pacientem, se 1¢ékafi pohybuji na hranici mezi zdchranou pacienta a mezi respektovanim jeho
ptani a potieb. Uspokojit potfeby umirajictho pacienta nebyvéa viibec jednoduché. Nejvice
pfevladaji potfeby bezpeci a jistoty. I takto smrtelné¢ nemocny c¢lovék by rad prozival své
posledni dny dustojné a se svymi nejbliz§imi. Ostatné na to ma pravo, které vychdzi ze zdkona
¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a jeho podminkach poskytovani. (Venglarova
a Mahrova, 2006, str. 113)

2. 7. 2 Sdélovani zavaZnych zprav

Jak jiz bylo zminéno vySe, kazdy pacient se se svou diagndézou vyrovnava razné,
a po svém. Je tedy dulezité, abychom pacientovi a jeho nejbliz§im, poskytly dostatek ¢asu
a prostoru k pfijeti a pochopeni dané informace. (Slama, Kabelka a Vorlicek, 2011,
str. 33) Zpusob, jakym poté budeme s pacientem komunikovat, volime nejcastéji podle faze
pfijeti zdvazné diagndzy, které definovala Dr. Elizabeth Kiibler-Rossova. (viz Seznam piiloh)
Podrobnéji se témito fdzemi zabyva ve své knize Dr. Marie SvatoSova. (SvatoSova, 1995,
str. 18) Dr. Rossova vSak nebyla jedinou osobou, kterd se zabyvala reakcemi na sd€leni
zavaznych diagnéz. Dr. Hans Selye popsal tii faze reakci, jakymi ¢lov€k reaguje na stres.
(Paulik, 2010, str. 66) Jinou koncepci na blizici se smrt uvadi naptiklad také Bouchal,
ktery popisuje Sest riznych reakci od smifeni pies rezignaci az po pozitivni ¢i negativni formu

kompenzace. (Zacharova, Hermanové a Sramkova, 2007, str. 30)

V soucasné dobé se sdélovani zavaznych diagndéz mulze stat méné stresujici nejen
pro lékate, ale i pro pacienty, a to diky praci PhDr. Martina Loucky, PhD. a jeho tymu z Centra
paliativni péce. Centrum paliativni péfe nabizi hned nckolik kurzl, jak pro Iékare,
tak pro vSeobecné sestry, jejichz spole¢nym cilem je sezndmeni se s konceptem paliativni péce
a jeho zékladnimi principy. (Centrum Paliativni Péce, © 2018) Jeden z téchto kurzl nese nazev
Komunikace zavaznych zprav. Cilem toho kurzu je ptedani praktickych rad Ucastnikiim,
pro sdélovani zavaznych zprav pacientim. Tyto rady vychézeji z doporucenych postupt

a Evidence-based medicine. (Centrum Paliativni Péce, © 2018)
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Zakladem pro sdéleni zavazné diagndézy ¢i progndzy, je vtomto piipadé akronym

SPIKES — Sestikrokovy protokol pro sdélovani zdvaznych zprav. Vychazi ze studie

publikované v roce 2000 v americkém Texasu a zahrnuje nasledujicich Sest krokii. (Baile WF,

2000, str. 302-311)

Tabulka 1 SPIKES — Sestikrokovy protokol pro sdélovani zavaznych zprav

- = = ]

S setting

P patient perspective
| invitation

K knowledge

E emotions

S summary and strategy

Zdroj-Baile WF, 2000, str. 302-311

Pfipravte se na rozhovor. Zéivazné zpravy sdelujte vzdy
v soukromi tiché mistnosti. Zajistéte, aby Vas nikdo nerusil,
ani telefonicky. Posadte se kpacientovi tvaii v tvar
a neopomeiite se zeptat, zdali si pacient pieje pritomnost jesté
dalSich osob.

Pohled na pacienta. Zjistéte, jestli pacient svému onemocnéni
rozumi. Nechte pacienta mluvit o zméndch v souvislosti s jeho
chorobou.

Ziskejte souhlas s pfedanim informace. NeZ za¢neme pacienta
zahlcovat informacemi o jeho zdravotnim stavu, ujistime se,
v jaké mifte si pteje byt informovan.

Poskytnuti informaci. V piipad¢ potieby zacnéte varovanim.
Mluvte jasng, struéné, s dostateCnymi pauzami. Pacientovi
nechte prostor. M¢l by se po sdéleni vyjadfit k dané situaci
jako prvni.

Emoce, podpora. Ptejte se pacientli na jejich pocity a nebojte
se zaroven vyjadrit i ty své.

Dohodnéte dalsi postup. Shriite vSe, co jste sdélili. Jednoduchou
formulaci si ovéfte, jestli pacient fecenému porozumél.

Poté si naplanujte, jaké kroky budou nasledujici.
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3 SPECIFIKA HEMATOLOGICKYCH MALIGNIT

Solidni tumory jsou jednim znejrozsahlejSich aktudlnich problémii ve zdravotnictvi
a soucasn¢ je fadime mezi vyznamné pficiny invalidity a neschopnosti prace. S onkologicky
nemocnym c¢lovékem se mizeme setkat v podstaté na jakémkoliv nemocni¢nim oddéleni.
Soucasti komplexni pée o onkologicky nemocného pacienta je mnohostranna spoluprace

s dal§imi 1ékatskymi obory. (Vorli¢ek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 24)

Hematoonkologie je vtomto sméru ponékud jind. Hematoonkolog se odliSuje predevsim
samostatnosti. Jako odbornik miize samostatn¢ vést cely 1écebny proces, véetné diagnostiky
hematologické malignity, coz u nékterych hematologii nékdy spéje k pocitu, Ze je pacient jejich
majetkem. Tento fakt napomaha k vytvotfeni pevného pouta mezi 1ékafem a pacientem. Stejné
jako hematoonkologové, tak i hematologicti pacienti se od ostatnich pacientii ponc¢kud lisi.
Diky dlouhodobé&js$im hospitalizacim si velmi ¢asto buduji osobni vztahy ke zdravotnickému
personalu daného zdravotnického zatizeni. Spoustu pacientt radéji tak dava pfednost umirani
v téchto zafizenich, k ¢emuz ptispiva i1 fakt, ze byvaji Cast€ji zavisli na transfuzni ¢i jiné
podpirné 1écbé, kterou nikde jinde, nez v nemocni¢nim zafizeni nedostanou. Tato skute¢nost
je stézovana kapacitnimi obtizemi, které Casto komplikuji re hospitalizace téchto pacientt.
(Kouba, 2017, str. 110) Doc. Papajik, z Fakultni nemocnice Olomouc, ve svém rozhovoru
v Acta medicinae dopliiuje, Ze v soucasné dob€ je diky vyS$Si administrativni zatézi
na zdravotniky méné Casu a soukromi pro pacienty. Tento fakt se pozdé€ji muze projevit

v pfistupu a péci o tyto nemocné. (Papajik, 2013, str. 7)

Soucasné je taktéz pribéh choroby odlisny. Pacienti s hematologickou malignitou nezazivaji
postupnou télesnou degeneraci nebo kachektizaci, které by je vedly k mySlenkdm o blizici
se smrti, tak jako to byva v ptipadé klasického onkologického onemocnéni. VétSina pacientli
umird diive, nezli dojde k celkovému snizeni performance statutu. (Kouba, 2017, str. 110)
Rozdil oproti jinym malignitdm je 13 dni u hematologickych malignit vs. 46 dni u solidnich
tumort. (Manitta, 2010, str. 1022) Tato skuteCnost byva zlogiky véci hematologickymi

pacienty obtizné pfijimana.
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Stejné tak mnozi 1¢kati berou tento fakt jako prohru, coz miZe byt pfi¢inou snizené komunikace
ze stran 1ékara. Tato tvrzeni dokladaji i mnohé zahrani¢ni dotaznikové studie. LeBlanc (2016)
ve své praci popisuje, ze dotazovani hematoonkologové méli vétsi pocit selhani pii progresi
onemocnéni nez klasicti onkologové. Proto je v hematoonkologii velmi tézké se rozhodnout,
u kterych pacientli jiz neni moznost kurativni 1écby. Problematiku vcasného zahdjeni
komunikace ohledné konce Zivota se zabyvaly americké studie End-of-life care for blood
cancers: a series of focus groups with hematologic oncologists (Odejide, Coronado, Watts,
Wright, Abel, 2014) a Timeliness of End-of-Life Discussions for Blood Cancers A National
Survey of Hematologic Oncologists (Odejide, Cronin, Condron, 2016).

Studie probihaly v rozmezi let 2013-2015 a byly zaméfeny na prozkoumani rozhodovacich
procest klinickych hematologi, tykajici se péfe o hematologické pacienty na konci Zivota.
Z vysledkt studii vyplyva, Ze je narocné identifikovat vhodny ¢as pro ukonceni kurabilni
terapie z disledku pretrvavajiciho potencialu na vylécenti ¢i Casté pfilis rychlé progrese nemoci
aumirani, coz je pravé disledkem pozdniho zahajeni paliativni péce. Jak bylo jiz uvedeno vyse,
I€kati udrzuji s pacienty velmi blizkych vztah, ktery miize obtiznou komunikaci z bliziciho
se konce zivota navic vice prohlubovat. (Odejide, Cronin, Condron, 2016) Lékati cekaji
s rozhovorem o blizicim se konci, az pokud smrt bezprostiedné nehrozi, tudiz pacienti nemaji
moznost v€as vyuzit paliativni pé¢i. Do budoucna je tedy snahou zajistit v€asné diskuze o konci
zivota u pacientll s hematologickou malignitou. (Odejide, Coronado, Watts, Wright, Abel,
2014) Kouba (2017, str. 110) tik4, ze 1é€ebné a paliativni postupy by se tak mohly prolinat

a pfizpisobovat vyvoji onemocnéni.

Oproti béznym symptomuim spojenym s onkologickym onemocnénim, jako je naptiklad kaSel,
dusnost ¢i kachexie, hematoonkologické pacienty omezuji zejména krvécivé stavy, anemicky
syndrom a tromboembolickd nemoc. (Slama, Kabelka, Vorli¢ek et al., 2011, str. 154) Zcela
pochopitelnym ptiznakem doprovazejici konec zivota je strach a tizkost. Vystupiiovany strach

se poté nazyva deprese. (Markova, 2010, str. 114)
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V rozmezi let 2013-2014 probéhla v Cing u hematologickych pacientti studie, zamétujici
se na zkoumani psychické tisn¢ v prubéhu diagnostiky maligniho hematologického
onemocnéni. Pritomnost subklinické deprese a tzkosti byla po diagnostice hematologické
malignity prokézana az ve 49,7 %. Deprese mize vést k negativnim dusledkiim onemocnéni
nebo mize zhorSovat vysledky 1écby. Pacienti s depresi maji také mensi pravdépodobnost

dlouhodobého preziti, tudiz se zvysuje riziko pred¢asného umrti. (Wang, 2016, str. 572)

Obdobn¢ hovoii Spanélskéd studie publikovand poprvé vroce 2013. Studie byla zamétena
psychologické ukazatele kvality Zivota u pacientli s hematologickou malignitou. Autofi tohoto
vyzkumu popisuji  blizkou souvislost emociondlniho stavu s kvalitou Zivota.
Ve vysledcich své prace tikaji, ze pro sniZzeni disledkli deprese a uzkosti je nezbytna
psychologickd intervence. Studie dale ukazala, ze diky kognitivné-behavioralni terapii
se snizila rizika depresi a tuzkosti u pacientl s hematologickou malignitou a doslo
tak ke zvySeni kvality Zivota téchto nemocnych. Mimo jiné se poukazuje na uzitecnost
intervenci ve zvySovani optimismu, dulezit¢ého zejména pro vitalitu téchto osob. (Pulgar,

Alcald, Reyes del Paso, 2015, str. 7, 8)
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4 SHRNUTI TEORETICKE CASTI

Hematologie je specializovany obor interniho 1ékatstvi, ktery za nékolik poslednich let prodé€lal
neskute¢ny vyvoj. Ziskané poznatky o hematologickych chorobach vedly k nastoleni novych
lécebnych postupt, které markantné zvysily progndzu a pteziti nemocnych. (Faber et al., 2015,
str. 13) Vroce 2017 podlehlo zhoubnému onemocnéni v Ceské republice 27 320 osob,
z nichz 1 966 zemfelo v diisledku hematologické malignity. (Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky CR, ©2016) Tato skutecnost fadi nadorova onemocnéni na druhé misto v Ceské

republice dle priciny umrti. (Vorlicek, Abrahdmova, Vorlickova a kol., 2012, str. 24)

Paliativni péce, pochazejici z latinského slova paliare (ulehcit), je komplexni obor poskytujici
neodkladnou pé&i pacientlim s nevylé&itelnou chorobou. (CSPM, Nérodni program paliativni
péce, ©2016) Za poslednich dvacet let prod¢lal tento obor vyznamny pokrok ve smyslu chapani
pojmu paliativni péce. Paliativni péfe by neméla byt poskytovand pouze pacientim
v terminalnich stavech onemocnéni, ale mé¢la by byt jiz soucasti 1écebného rezimu v okamziku

stanoveni diagndzy. (Slama, Kabelka, Loucka, 2016)

Jizroce 2002 Svétovd zdravotnicka organizace (WHO) zmeénila definici paliativni péce
a deklaruje, Ze paliativni péce ma byt poskytovana ,,v raném stadiu choroby, ve spojeni s jinou
1écbou, kterd prodluzuje zivot“. (WHO, 2002, str. 83) Tato definice byla jiz nékolikrat
potvrzena mnohymi studiemi (viz pfedchozi kapitola), zabyvajici se vcasnou integraci
paliativni péce do 1é¢by o pacienty s malignim onemocnénim. Zejména v oboru hematologie je
velmi obtizné se rozhodnout, kdyZ jiz neni mozny kurabilni postup. (Kouba, 2016, str. 111)
Proto se muze stat, ze n€kteti pacienti s rozsdhlou hematologickou malignitou (zejm. akutni

leukémie), nemaji moznost jiné péce nez péce paliativni.

Zapojeni paliativniho tymu do akutni mediciny nebyvd vzdy vnimdno pozitivné. Lékati
paliativni mediciny mohou mylné pusobit nadfazenym dojmem, Ze umirani nerozumi nikdo
Iépe nezli oni. Primarni potfebou pro umirajiciho clovéka je zejména divéra ve svého
osetfujiciho 1ékare a oteviena komunikace. (Kouba, 2017, str. 111) Doc. Kala (2012) tika,
ze rozhodnuti lékafe o ukonceni kurabilni 1écby vyzaduje nejen znacnou zodpovednost,
ale téz stateCnost. Je nutné si ale uvédomit, ze kazdy pacient neni otevieny komunikaci

o blizicim se konci zivota.
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Pokud vsak hematolog spliuje vySe uvedend kritéria, neni zapotfebi predavat pacienta
do péce jinému lékafi. Takové piedani miZe pacientovi spiSe uskodit nez pomoci.
Jak bylo jiz vySe rozebrano, lékafi maji s hematologickymi pacienty velmi osobni vztah.
V ptipadé odeslani pacienta do péce specialisty na paliativni medicinu, mize v nemocném

vyvolat pocity ztraty posledni nadéje. (Kouba, 2017, str. 111)
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II. Empiricka cast

Empiricka ¢ast této diplomové prace je zaméfena na sezndmeni s cili diplomové prace

a se zakladnimi prizkumnymi otdzkami. Kapitola se nadale podrobné vénuje popisu metodiky

prizkumu, sbéru dat, analyzou vysledkt a jejich naslednou interpretaci.

5 DILCI CILE EMPIRICKE CASTI

O

O

zmapovat, jak probiha samotné sdéleni zavazné diagnézy s infaustni prognézou

zjistit, jaké jsou nejcastéjsi otazky pacientll s hematologickou malignitou v reakci
na nemoznost kurabilniho feSeni dané¢ho onemocnéni

zjistit, jaké jsou nejcastcjSi reakce pacientil s hematologickou malignitou v reakci
na nemoznost kurabilniho feSeni daného onemocnéni

specifikovat symptomy vyskytujici se v termindlnim stadiu u pacientl
s hematologickou malignitou

zjistit, jaké jsou preference pacientli s hematologickou malignitou na konci Zivota stran

péce v ptipadé celkové alterace stavu (hospitalizace vs. doméci péce)

6 PRUZKUMNE OTAZKY

Jak probiha sdéleni zavazné diagnozy a sdéleni o nemoznosti kurabilniho feSeni?

Jaké jsou nejCastéj$i otdzky pacientll s hematologickou malignitou pfi zjiSténi
nemoznosti kurabilniho feSeni daného onemocnéni?

Jaké jsou nejcastéjsi reakce pacientd s hematologickou malignitou pii zjiSténi
nemoznosti kurabilniho feSeni daného onemocnéni?

Upfednostiiuji pacienti s hematologickou malignitou na konci Zivota péci
ve zdravotnickych zafizenich nebo v domacim prostiedi?

Jaka jsou specifika hematologickych malignit v paliativni péci?

Jak vnimaji inkurabilni hematologické onemocnéni nejblizsi osoby pacientl a pecujici

zdravotnicky personal?
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7 METODIKA PRUZKUMU

Pro zpracovani empirické casti diplomové prace jsem zvolila metodu kvalitativniho
vyzkumného designu v kombinaci s metodou ad hoc vyzkumu. Metoda kvalitativniho
vyzkumného designu popisuje hloubku studovaného piipadu, je orientovan na explorovani
a probihd v pfirozenych podminkach socidlniho prosttedi. (Hendl, 2016), str. 58)
Svym charakterem tedy spliioval vesSkera kritéria pro metodiku prizkumného Setfeni mé

diplomové préce.

Kvalitativni vyzkum byl v minulych letech velmi casto porovnavan s vyzkumem
kvantitativnim. Nastésti se od vééného soupeteni upustilo a kvalitativni vyzkum byl posléze
uznan jako jedna z moznych strategii vyzkumného Setfeni. Pfesnd definice kvantitativniho
vyzkumu neni jednoznadna. (Svaticek, Sed'ova a kol., 2014, str. 13) Hendl (2016, str. 46)
ve své publikaci fikd, ze kvalitativni vyzkum je oznaceni pro rtizné piistupy a doklada definici
metodologa Creswella, ktery zni: ,, Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeéni zalozeny
na riiznych metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje rizné typy texti, informuje

o nazorech ucastniki vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach. *

Mym zédmérem v prizkumném Setieni bylo nalézt porozuméni prozité zkuSenosti ¢loveéka,
ale zaroven reflektovat své zkuSenosti. Zvolila jsem tudiz formu interpretativni
fenomenologické analyzy (interpretative phenomenological analysis, dale jen IPA),
jejiz pocatky zasahuji do 90. let 20. stoleti a jsou spojeny s psychologii zdravi. Zvolena metoda
IPA byla vybrana s ohledem na citlivost daného tématu. Hlavnim cilem prizkumného Setfeni
bylo zachyceni prozité zkuSenosti respondentd, tzv. fenoménu, ktery je spolecné
s hermeneutikou a idiografickym piistupem zakladem IPA. (Rihagek, Cermék, Hytych a kol.,
2013, str. 9) Samotna reflexe vyzkumnika je posléze diilezita pro zajisténi zvyseni efektivity
prace a validity samotné analyzy. Sbér dat pro tento prizkum byl uskute¢iiovan prostiednictvim
polostrukturovaného rozhovoru. Hendl (2016, str. 184, 185) ve své publikaci rozd€luje tuto
metodu sbéru dat na tfi ¢asti, které by méli probihat minimalné v tfidennim rozmezi. Vzhledem
k charakteru zkoumané skupiny pacientd, kdy se nedala predvidat délka preziti jednotlivych

respondentli, nemohlo byt toto rozmezi tolerovano.
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Kritériem pro vybér pruzkumného vzorku byli pacienti s hematologickou malignitou
v paliativni péc¢i bez kauzalni terapie a jejich nejblizsi osoby. V prubehu realizace prizkumu
bylo nutné rozsitit uhel pohledu na zkoumanou problematiku o dalsi skupinu respondentt,
prostfednictvim ad hoc vyzkumu. Prizkumné Setfeni se tak rozsifilo o skupinu pecujiciho
zdravotnického personalu. Celkem bylo pro empirickou ¢ast diplomové prace vybrano devét

vhodnych respondentt, ktefi jsou rozdéleni do tii skupin.

7.1 Sbér dat

Jednotlivi respondenti byli do prizkumného Setteni zatazeni diky spolupréci s pani primaikou
hematologického oddéleni nemocnice krajského typu. Prvni kontakt shematologickym
oddélenim probéehl v zaii roku 2019, kdy jsem oslovila vedeni oddéleni prosbou o provedeni
prazkumu k diplomové praci. V fijnu 2019 jsem oficidln€ podala zaddost o provedeni prizkumu
po souhlasu svedoucim prace a odd€leni. Samotny prizkum poté probihal v obdobi

od listopadu 2019 do btezna roku 2020 a zahrnuje tfi skupiny respondentd.

Prvni dva respondenty jsem ziskala v prosinci roku 2019. Bohuzel, nez mohlo dojit k osobnimu
setkani, pacienti zemfeli. Dal$i dva respondenty, ziskané v lednu 2020, jsem po pifedchozim
doporuceni pani primaiky zatadila do prizkumného Setfeni. V tnoru 2020 ptibyli dalsi tfi
respondenti. Jeden z respondentt se posléze rozhodl z prizkumu odstoupit a druhy zemftel jeste
tyz den, kdy doslo k osloveni. Do prizkumného Setieni byl tedy zatfazen pouze jeden. V bieznu
2020 byl do prizkumu zatazen dal$i vhodny respondent, se kterym vSak nemohl byt rozhovor

uskutecnén z dlivodu ochrany zdravi a nasledného vyhlaSeni nouzového stavu vladou CR.

Tabulka 2 Pacienti

Respondent ¢. 1 Respondent ¢. 2 Respondent ¢. 3
Inicialy F. K. Al I. S.
Pohlavi muz zena Zena
Vék 73 let 20 let 58 let
Diagnoza AML AML AML
Zaméstnani  dichodce, diive délnik studentka stfedni skoly prodavacka

v tovarné (preruseni studia)

Stav rozvedeny (i1 déti) svobodna vdana (tfi déti)

Zdroj-vlastni
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Do pruizkumného Setfeni diplomové prace jsou zafazeni také vypovédi nejblizSich osob

respondenttl, kteti tvoii druhou skupinu respondentt.

Tabulka 3 Blizké osoby respondentii

Blizk4 osoba ¢. 1 Blizka osoba €. 2 Blizka osoba ¢. 3
Inicialy F. K. T.D. P.S.
Ptirazeni k respondentovi R1 R2 R3
Vztah syn pritel syn

Zdroj-vlastni

Prvni kontakt s pacienty a jejich blizkymi prob&hl v soukromi hematologické ambulance
nemocnice krajského typu. Zamérem osobniho setkani bylo ponechani volné moznosti
respondentiim a jejich nejbliz§im, zda se na pruizkumném Setfeni budou chtit podilet ¢i ne.
Po prezentaci zdméru doslo k upfesnéni ¢asu a podminek pro rozhovor. Prizkumné Setfeni
nasledné probihalo v domacim prostiedi jednotlivych respondentd, aby bylo zajisténo
co nejveétsi soukromi a klidné prostfedi pro rozhovor. Pred zahdjenim rozhovoru byli
respondenti a jejich nejblizsi osoby pouceni o anonymité a moznosti kdykoliv od rozhovoru
odstoupit. Tento fakt byl poté stvrzen podpisem ptitomnych v informovaném souhlasu

s rozhovorem. (viz Seznam pftiloh)

Rozhovory byly po piechozi domluvé srespondenty nahrdvany na mobilni telefon
a poté doslovné prepisovany se zachovanim autenticity a nasledné analyzovany. Rozhovoriim,
byly po ptedchozi domluvé pfitomni i nejblizs§i osoby respondentii. Prvni faze rozhovorii
se veénovala vypovédim prvni skupiny respondentli, tedy pacientim. V druhé fazi jsem
se vénovala nejbliz§im osobam, které nasledné poskytly svou prozitou zkusenost. V priméru

trval kazdy rozhovor 35 minut.

Béhem rozhovorii s prvni a druhou skupinou respondentli jsem se dozvédéla informace,
které mé vedly k zamysleni se nad dal§im priibéhem priizkumného Setieni. V ptipadé dotazii
na preferenci péCe ze strany pacientdl, odpovidali respondenti jednoznaén¢ ve prospéch
hospitalizace. Z praktické zkuSenosti vim, Ze pacienti s hematologickou malignitou se Castokrat
vraceli na oddéleni nemocni¢ni péce jiZ jen z pocitu bezpeci a jistoty. Stejné poznatky doklada
také MUDr. Kouba (2017, str. 110), ktery ve své publikaci uvadi, ze nékteti pacienti si dokonce

pfeji zemfiit v péci ,,svého* centra.
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Tato fakta podpofila mé rozhodnuti rozsifit prizkumné Setieni o tfeti skupinu respondentd,
v tomto ptipadé o skupinu pecujiciho zdravotnického persondlu. Celek tvofi tfi respondentky
ve slozeni dvou vSeobecnych sester a jedné 1€karky, pracujicich na hematologickém oddéleni.
Zdravotnici byly vybrani zamérn¢ s rliznou délkou praxe a pracovniho zatazeni. Jelikoz
se vypovedi respondentli shodovali a nedochazelo k ptinosu novych poznatk, bylo prizkumné
Setfeni po dosaZeni saturace dat ukonceno. S ohledem na zatfazeni dal$i skupiny respondenti

do prizkumného Setteni, vznikla v pribéhu realizace prizkumu nova prizkumna otazka.

Tabulka 4 Zdravotnici

Zdravotnik ¢. 1 Zdravotnik ¢. 2 Zdravotnik ¢. 3

Inicialy E. K. R. B. L1J.
Pohlavi zena zena zena

Vék 27 let 47 let 33 let
Délka praxe 5 29 let 6 let
Profesni vSeobecna vSeobecna 1€kat s internim
zatazeni sestra s VS sestra s VS kmenem
Pracovni standardni transplantacni ambulance
zatazeni osetfovaci jednotka jednotka

Zdroj-vlastni

Osloveni zdravotnického persondlu probéhlo na hematologické ambulanci jedné z nemocnic
krajského typu. Po predstaveni a prezentaci zdméru probéhlo upfesnéni podminek
pro uskute¢néni rozhovort. VSechny rozhovory probihaly na hematologické ambulanci v denni
mistnosti sester a v kancelafi jedné zlékarek. V uvodu rozhovoru byly respondentky
sezndmeny s informovanym souhlasem, pouceny o moznosti kdykoliv z prizkumné Setfeni

odstoupit a ubezpeceni o anonymité. Rozhovory trvaly v priméru 20 minut.

7.2 Analyza dat

Ziskané rozhovory byly doslovné pfepisovany v programu Microsoft Word. Pro zachovani
jejich autenticity, nebyla data nijak upravovéna. Analyza jednotlivych rozhovorti byla
uskuteciiovana na zaklad¢ doporuceni v publikaci Kvalitativni analyzy textu: Ctyfi pristupy.

Autorského kolektivu Rehadek a kol. (2013), viz Obréazek 1.
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Autofi uvadi, Ze cilem analyzy textu je formulace témat, jenz zachycuji esenci fenoménu, které
jsou predmétem vyzkumu. (Rehacek a kol., 2013, str. 16) Nasledné kédovani a hledéani
spoleénych znakli bylo provedeno v programu Atlas.ti, kde jsem posléze vytvorila také

myslenkové mapy pro lepsi orientaci a ¢teni ve vysledcich diplomové préce.

Rehacek a kol. obecné analyzu popisuji nasledovng:

V nulté fazi analyzy je nutné
reflektovat, jaky vztah mame

k danému tématu.

Mou volbou byla v tomto ptipade
reflexe prostfednictvim vnitiniho
dialogu sama se sebou.

0. Reflexe
vyzkumnikovy
zkuSenosti

s tématem vyzkumu

Cilem prvni faze analyzy je vciténi se
1. Cteni do respondenta a predstavit si, jaké by
a opakované ¢teni to bylo na jeho misté. Kromé

opakovaného cteni rozhovorti, jsem si

navic poustéla i jejich nahravky.

V této fazi jsem si postupné zacala
oznacovat v§e, co mi pfislo dilezité,
zajimavé a predevsim to, co se

v rozhovorech nejvice opakovalo.
Poznamky byly pfipravou na
vytvoreni kodu.

2. Pocatecni
poznamky
a komentare

Ve treti fazi jsem se snazila o
sumarizaci poznamek a urceni
jejich nazva. Na zéklad¢ predchozi
faze jsem si vytvorila v programu
Atlas.ti kody k jednotlivym
komentartim.

3. Rozvijeni
vznikajicich
témat




4. Hledani v '(%aléi f?izi analyzy jsem snazila
souvislosti naqlt Yzéjemné V?tahy a pogriivat
napfi¢ tématy zejména ty, které se vztahuji
k vyzkumnym otazkdm. Mym
kritériem byla nejen Cetnost, ale i
bohatost dat.

5. Analyza V analyze dalsiho textu jsem

dalSiho pripadu opakovala prvni az ¢tvrtou fazi.

V poslednim kroku analyzy jsem
nalézala souvislosti mezi
jednotlivymi analyzami. Pro lepsi
orientaci, jsem si z vyslednych
souvislosti utvotila myslenkovou
mapu.

6. Hledani vzorci
napri¢ pripady

Obrazek 1 Analyza IPA.

Zdroj-Rehdcek a kol. 2013
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tam to zadalo. Tam mé to zacalo ,,mackat" (ukazuje na hrudnik)ng1). No, a skoro jsem tam zdstal. Pak to ale povolilo, takZe jsem
se vratil zpatky. Hned jsem tedy Sel do Pardubic, to bylo nékdy v prosinci, nejdfiv na kardiologii a tam mi odebrali krev. No, a tam
mi fekli, Ze to neni srdce, ale Ze to je hematologicka nemoce2. Tim padem jsem se dostal na internu a tam to zacalo. Zacalo
vysetreni, udélali vsechny mozné rozbory a zjistili, Ze mam leukémii.

Pamatuijete si pfesné ten den, kdy Vam to sdélili?

Moc si to nevybavuji. Rekli mi to jesté v Pardubicich. Udélali mi ten névrt (sterndini punkci) a pak mi to fekla pani doktorka z
hematologie. Nechali si mé tam a vSechno do mé ,valili“, krve, plazmy, desticky ...Na Vdnoce mé pustili domu, ale hned po
druhém vanocnim svatku jsem musel jet na prijem do Hradce Kralové. Tam mi udélali znovu ten navrt a fekli mi, je to tak, a tak a
Jjak to se mnou vypada.

Kdyz Vam Iekarl sdélili diagnézu, vzpomenete SI co se Vam honilo tou dobu hlavou?

m védomil, co to viastné ma byt vék im musim néjak smifit, musiies) bojovat nebo se necha podat a tim
pédem ... (odmiceni). Pan doktor mi fekl, Ze ldeélnl by byla transplantace kostni dfené, ale Ze vzhledem k mému véku to neni
mozné. Pak mi jesté rikal, Ze bychom mobhli zkusit aplikovat néjaké injekce, ale Ze mam tak mélo krvinek, takZe to nejde. Vic by mi
uskodila ta Iécba. TakZe mi dalsi Iécbu nerozsitovali.

Mohl byste mi popsat ten okamzik, kdy Vam sdélili, Ze se to onemocnéni neda vylégit?

Ano, to mi fekli ihned, Ze se to neda vylééit. Pan doktor vyloZil karty na stl, ale fekl to jasné. Mohlo by to jit snad
it, zmirnit, ale .. o Prosté ses tlm musim sm:m,_mamm._mmm_s_mmm dokud na to mém jesté silu, no
a pak se uvidi, jak to bude Co bude dal. Vite on é e a KyiNg4). Pak si
fikate, co ted, co dal? Mam tady rodinu, zahradu. Vhlave ml pmbeh!y ruzné momsnty Mam tady mdlnu zahradku nevim, co
bude. Nedad se s tim nic délat. Ne/ak to musi mi takne/ak casu. Nekdyl ted.
Jeden den mi je dobre, a/e nevim, co bude zitra. Pak jsem Zzacal i rizné krvacet, nejvice z nosu Délaji se mi po téle rizné bulky,
které hrozné boli (zvétse finy, ). Nejvic se mi jich déla na stehnech a kyclich, takze pak nemdzu chodit.
Kolikrat se mi stane, Ze nemuiZu vstat ani na zachod. Tezce se mi dycha, no neni to hezky. Jediné stésti je, Ze mi zatim chutna
jidlo.

Kdyz by se Vam piitizilo, chtél byste byt radéji doma nebo v nemocnici?
Jako kdyby doslo k nejhorsimu, tak bych jel hned do nemocnice. Tam mi hned pomiZou, iaﬂ mi tam kaM Nikdy bych

lizaci neodmitl. Byl bych sdm proti sobé. Doma mi nikdo nepomize. Samoziejmé, Ze doma ml je ne/lepe ale v nemochnici
istotu, pomizZou mi tam rozhodné vic nezZ syn doma. 2zacal krvdcet, v mi podaji desticky, doma
bychom to nevyresili.

Pane F. K., potfeboval byste se dozvédét jesté néjaké dalsi informace, nebo Vam vse bylo od Iékafi sdéleno?

No tak, zatim mi to stacilo. Co by mi mohli vic udélat? KdyZ mam néjakou komplikaci, tak mi pomiiZou, ale jinak se s tim musim
hlavné jé smifit, ja musim bojovat. Pani doktorka mi opakované fikd, Ze Zédna dalsi moznost Iécby tady pro mé neni, Ze mi
postupné vSechny krvinky ubyvaji. A hlavné desticky.
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premyiet,jestlijsem néjak zdvaingi krvicela nebo tam je n&jaky velky zinét.
Po vysetreni jsem cekala na chodbé a dvere do ordinace nebo k sestric
byly oteviené. A pak jsem uslySela pani doktorku, jak volé do Hradce a
potFebuje prevozovou sanitku a Ze posild pacientku s leukémii. V tu chvili jsem
si vithec neuvédomovala, co se to viastné déje. Rikala jsem si: ,, To nemizu byt
ja.* Pak prijela sanitka, odvezli mé na hematologii do Hradce a tam mi lékar
Fekl, Ze bud’ to bude leukémie nebo néco jiného, Ze se uvidi. Jesté ten vecer
Jsem ale uz dostala prvni chemoterapii. Stale jsem si ale neuvédomovala o co
Jjde, jediné, za co jsem byla paradoxné rada, Ze mé prestal bolet zub. O dalsi
informace jsem se zacala zajimat aZ druhy nebo tieti den. Potid jsem si Fikala,
co to viastné je a co se mnou vitbec bude.

Sdéleni zévazné diagnézy

Otazky a reakce

08 ‘WRUIOPRANON 1L

Jak problhaln pi‘csné to sdélcm dlagnozy'7
ez
hospitalizace. Byl u mé zrovna miij pritel, kdyz prisel miij oSetuji
Pprosté Fekl, Ze mam akutni myeloidni leukémii a odesel. Nic vic. Ze zacatku
Jsem se o tom chtéla dozvédét vic, aktivné jsem se vyptavala, postupem casu
Jjsem ale ztratila :djem.ﬂl_(’ak jsem postupné jezdila na chemoterapie, zacali mi
padat viasy, hrozné jsem otekla, bylo mi strasné Spatné a porad jsem zvracela.
To byl asi ten zlomovy okamzik, kdy jsem si Fikala:“ Tohle neni sranda*, a
doslo mi, Ze tohle je Spatné. Nakonec mé pustili domi s tim, Ze je mozné
provést transplantaci kostni dené. Prvni darkyné z Polska mi na posledni
chvili transplantaci odmitla, ale nasla se brzo druha. Takze jsem méla darkyni,
tentokrat z Francie. Transplantace se povedla a ja jsem 5la do domaci lécby.
Musela jsem byt mésic jen doma, coz bylo Sileny. Jezdila jsem jen na kontroly,
ale byla jsem vylécend. Jenze za piil roku se dostavil relaps Zacalo to ledy celé
znovu. Chemoterapie a druha le Jenze ta se uz h aja
mam tézkou kozni reakci proti Stépu.

Sdéleni zévazné diagndzy

Jak vam to fekli, Ze vlastn& uz neni dali moZnost vyléceni?

Rekli mi, ze prosté dalsi transplantaci uz mi dat nemohou. Uz i dvé jsou dost.
Doslova Fekl, jestli jsem se nezblaznila, Ze chci dalsi transplantaci, Ze v Praze
bych dostala jen jednu. A chemoterapie by mi pomohla jen na chvili a zbytecné
by mé vycerpavala. Chei byt jen doma, zacala jsem nendvidét nemocnici, jenze
miyj stav mi to moc neumoZiiuje. Méla jsem strasné buseni v hlavé, bolesti,
zacala jsem mit krev ve stolici. Nechci byt ale za kazdou cenu v nemocnici,
takze mé vozi ambulantné do nemocnice, kde mi vidycky podaji krve a trochu
se mi ulevi. Nejsem uZ ani schopné sama chodit. Dalsi nepFijemnym projevem
té reakce je hrozny vysev aftii v puse a Sileny prijem. (nddech) Nedokdzu jit
sama na zdachod, musi mi poméhat, a to mé nici. Nékdy si Fikam, ze by bylo
lepsi, abych uz umFela a nikoho neobtézovala. (plac) V nemocnici mé uz lécit
nemohou, tak jezdime za jednim vwbornym lécitelem, zkousime to i jinou cestou
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7. 3 Interpretace vysledkii

V této kapitole jsou prezentovdna ziskand data zrozhovorl prostfednictvim piimé citace
uryvkl z jednotlivych rozhovorii s respondenty. Otazky v rozhovorech byly pokladany tak,
aby korespondovaly s dil¢imi cili empirické ¢asti diplomové prace (viz Kapitola 5, str. 40).
Zakladem kazdého cile jsou odpovédi prvni skupiny respondentii-pacienti, doplnéné
o vypovedi druhé ¢i tieti skupiny respondentti, dle charakteru cile. Jednotlivé vypovédi jsou
znazornény graficky nejen formou tabulky pro lepsi orientaci v textu, ale také pomoci obrazku

v programu Atlas.ti.

Cil ¢. 1 — Zmapovat, jak probiha sdéleni zavazné diagndzy s infaustni prognézou.

Z odpovédi respondenttl je patrné, Ze suspektni podezieni na zavazné onemocnéni bylo vyiceno
Jiz na hematologické ambulanci jedné z krajskych nemocnic, kam byli respondenti odeslani
zjinych ambulanci bezprostfedné po klinickém vySetfeni. Klinické vySetfeni v téchto
ptipadech spocivalo v laboratornim rozboru krevniho obrazu a diferencialu. V ptipadé¢ prvniho
respondenta se poté jednalo o pracovisté kardiologie, v ptipad¢é druhého o stomatologickou
ambulanci a u tfetiho o ordinaci praktického l¢kate. Néasledné se respondenti dostali do péce
specializovaného pracovisté jedné z fakultnich nemocnic CR, kde jim bylo po dal§im vysetieni

(sterndlni punkce) sdé€leno definitivni znéni zavazné diagnozy.

V ptfipad¢é respondenta €. 1 prob&hlo sdéleni v pozitivnim kontextu, veSkeré otazky byly
zodpovézeny, vcetné piipravy na mozné budouci komplikace. Obdobnou zkuSenost mél
téz respondent ¢. 3. Nicméné posléze dodava, ze vnima velmi negativné sdéleni zavazné
diagnozy v pfitomnosti dalSiho oSetfujiciho personalu, jejichz pfitomnost nebyla nezbytné
nutnd. Druhy respondent mél naopak negativni zkusSenost, ve smyslu strohé, nejasné informace,
bez moznosti polozit jakykoliv dotaz na svou diagnozu. Pozd¢ji se také setkal s arogantnim

jednanim ze strany lékate a netplnému sdéleni veskerych informaci.
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Tabulka 5 Souhrn dat pro cil ¢. 1

Respondent €. 1 ,, Pan doktor mi rekl, Ze idealni by byla transplantace kostni drene,
ale zZe vzhledem k mému veku to neni mozné. Pak mi jesteé rikal, Zze bychom
mohli zkusit aplikovat nejaké injekce, ale Ze mam tak malo krvinek,
takze to nejde. Vic by mi uskodila ta lécba. Takze mi dalsi lécbu
nerozsirovali. Rekli mi to ihned, Ze se to neda vylécit. Pan doktor vylozil
karty na stul, ale rekl to jasne. Mohlo by to jit snad pozastavit, zmirnit,
ale ... (odmliceni). *

Respondent €.2  ,,Po vysetreni jsem cekala na chodbé a dvere do ordinace
nebo k sestrickam byly oteviené. A pak jsem uslysela pani doktorku,
Jjak vola do Hradce a 7ika, Ze potiebuje prevozovou sanitku a Ze posild
pacientku s leukéemii. Vitu chvili jsem si viibec neuvédomovala,
co se to viastné déje. Rikala jsem si: ,, To nemiizu byt ja.“ Pak pFijela
sanitka, odvezli me na hematologii do Hradce a tam mi lékar vekl,
Ze bud’ to bude leukémie nebo néco jiného, zZe se uvidi. Samotné sdéleni
probéhlo asi paty den hospitalizace. Byl u mé zrovna muij pritel, kdyz prisel
muyj oSetrujici lékar a prosté rekl, ze mam akutni myeloidni leukémii
a odesel. Nic vic.

Respondent €. 3, V ordinace jsem si sedla a pani doktorka mi rekla, Zze mam pravdepodobné
akutni leukémii, ale Ze mé musi poslat do Hradce na dalsi vysetieni,
ktera to definitivné potvrdi. Sdéleni bylo moc slusné, pani doktorka bylo
moc hodna, mluvila hezky v klidu, rekla mi vse, co se bude dit a jak to bude,
ale co mi tedy vadilo, Zze mi to nerekla o samoté. Sedely tam asi tri sestry
a jeste sanitar. To mi moc nesedélo, ze mi to sdelili pred nastoupenou
jednotkou. Ale to jsem jeste nevedela, co mé ceka. Kdyz se mi udelalo
trochu lépe a byla jsem schopnd aspon trochu fungovat, prisel za mnou
na pokoj doktor a rekl, Ze mi bohuzel nemiizou nijak pomoct, Ze moje télo
netoleruje lecbu a zZe kvili tomu nemohou ani udélat transplantaci.
Takze tak. (povzdech) Takze ted dostavam jenom néjakou chemoterapii

v tabletdch, kterou snasim a kterd aspon trochu zmiriuje ty projevy. *

Zdroj-vlastni
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= Pozitivni kontext

Ale 10 jsem |jeste neveaela, Co me cexka. Kayz se mi
udélalo trochu lépe a byla jsem schopna aspon
trochu fungovat, pfi$el za mnou na pokoj doktor a -| = Respondent 3
fekl, Ze mi bohuZel nemdZou nijak pomoct, Ze moje -

télo netoleruje |é¢bu a Ze kvili tomu nemohou ani
udélat transplantaci.

= Pozitivni kontext 7
ANO, T0 MI reKil INNea, ze se 10 Neaa Vylecit. Fan aoKtor H
vyloZil karty na stll, ale fekl to jasné. Mohlo by to jit snad
pozastavit, zmirnit, ale ... (odmléeni). Prosté se s tim musim
smifit, (nddech), musim s tim bojovat, dokud na to mam H
jesté silu, no a pak se uvidi, jak to bude. = Negativni kontext
: - Vv orainace jsem si Seaia a pani GoKIorka mi rexia, ze mam

pravdépodobné akutni leukémii, ale Ze mé musi poslat do Hradce
na dalsi vySetfeni, ktera to definitivné potvrdi. Sdéleni bylo moc
; sluéné, pani doktorka bylo moc hodna, mluvila hezky v klidu, fekla

T mi vie, co se bude dit a jak to bude, ale co mi tedy vadilo, Ze mi to

: . nefekla o samoté. Sedély tam asi tfi sestry a jesté sanitaf. To mi

moc nesedélo, Ze mi to sdélili pfed nastoupenou jednotkou....

= Respondent1 |

L = Negativni kontext
" Y Lezela JSem Na Jeanom z poKoju Jeste S Jeanou starsi pani. Bylo 10
E ’ asi paty den hospitalizace. Byl u mé zrovna mij pritel, kdyZ pfiel
muj oSetfujici lékaF a prosté fekl, Ze mam akutni myeloidni
leukémii a odeSel. Nic vic. Ze zaatku jsem se o tom chtéla
dozvédét vic, aktivné jsem se vyptdvala, postupem ¢asu jsem ale
ztratila zdjem.

= Pozitivni kontext
10 saeieni probenio NezKy, srozumiteine. Saeiil
nam to v soukromi, vysvétlila nam, Ze je to Y
onemocnéni nevyléitelné a pripravila nds i na
pfipadné budouci komplikace. K

1
= Negativni kontext
PO Vysetreni jsem cekaia na cnoape a avere ao
ordinace nebo k sestfickam byly oteviené. A pak jsem
usly$ela pani doktorku, jak vold do Hradce a fika, Ze
potfebuje pfevozovou sanitku a Ze posild pacientku s

leukémii. 3 = =
Respondent 2

Obrazek 5 Sdéleni zavazné diagnozy z pohledu pacientit

Zdroj-vilastni
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Sdéleni zavazné diagnézy, zejména té s infaustni progndzou, proziva dany pacient vzdy
spole¢né s nékym, kdo je mu nejblize. Na blizké osoby pfihlizi také Slama a kol. (2011,
str. 33), ktery ve své publikaci zdiiraziiuje, Ze nejen pacienti, ale i jejich blizci potiebuji dostatek
Casu a prostoru k pochopeni sdélené¢ informace. Ackoliv se vétSina udajii shodovala
s vypovéd'mi respondentli, diky vypovédim nejblizSich osob jsem ziskala novy nahled

na respondenty a dalsi cenné informace, které me dal vedly k dal§im otazkam.

Z vypovédi je patrné, Ze nejbliz§i osoba prvniho respondenta popisuje sdéleni zavazné
diagnozy také v pozitivnim kontextu. Po doplnéni dat od nejblizsi osoby druhého respondenta
se dozviddm informaci o odhadu casové prognodzy tykajici se délky preziti druhého
respondenta.! Tuto skute¢nost vSak respondentovi nikdo nesdélil, coz mé pfivadi k mySlence:
,V pripadé€, ze by respondent chtél tuto skutecnost védeét, nezeptal by se 1€kare sim osobné?

Nejblizsi osoba tfetiho respondentka u sdéleni pfimo nebyla.

Nejbliz§i osoba — , To sdeleni probéhlo hezky, srozumitelne. Sdélili nam to v soukromi,

respondent ¢. 1 vysveétlila nam, Ze je to onemocnéni nevylécitelné a pripravila nas
i na pripadné budouct komplikace. *

Nejbliz§i osoba — , Kdyz jsem ji jednou vezl do nemocnice na vykapani krve a zrovna

respondent ¢. 2 to s ni nevypadalo dobre, zeptal jsem se primo doktora, kdy A. J.

umre. Ten mi rekl, Ze to bude tak za pul roku az rok.

Nejbliz§i osoba — , Maminka byla u sdéleni sama, ja jsem cekal na chodbe. ,,

respondent €. 3

Zdroj-vlastni

! Blizka osoba respondenta &. 2 byla uvedena v informovaném souhlasu pacientky jako kontaktni osoba,
které mohou byt sdélovany informace o zdravotnim stavu pacientky.
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= Nepfitomnost e

Maminka byla u sdéleni sama, ja jsem
cekal na chodbé.

([

Pozitivni kontext

To sdéleni probéhlo hezky, srozumitelné. Sdélili ndm to v
soukromi, vysvétlila ndm, Ze je to onemocnéni nevylégitelné a
pfipravila nds i na pfipadné budouci komplikace.

I

Casova prognéza

Ne]bliié( osoba R1

Kdyz jsem ji jednou vezl do nemocnice na vykapani krve a

zrovna to s ni nevypadalo dobfe, zeptal jsem se pfimo doktora,
kdy A. J. umfe.

=| Nejbliz&f osoba R2

Obrazek 6 Sdéleni zavazné diagnozy z pohledu nejblizsich

Zdroj-vilastni
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Z odpovedi pecujicich zdravotniki vidime, ze v pripadé sd€leni zavazné hematologické

diagnézy se odpovédi zdravotnika €. 1 a 3 shoduji v nutnosti sdélit pacientiim Gplnou pravdu,

ale zarovei jim ponechat nadéji na zvladnuti zdvazného onemocnéni. Odpoveéd’ oponuje druhy

zdravotnik, ktery ze své zkuSenosti fika, ze takové plané nadé&je v pacientech zbyte¢né

prodluzuji ptijeti zdvazné diagndzy.

Tabulka 7 Souhrn dat pro cil ¢. 1-zdravotnici

Zdravotnik ¢. 1

Zdravotnik ¢. 2

Zdravotnik ¢. 3

Zdroj-vlastni

., Samozrejmé zdlezi na tom, jaky lékar tu informaci sdéluje. Vidéla jsem horsi
i lepsi sdéleni, ale nechci nikoho soudit. Kazdopadne ze své zkuSenosti vim,
Ze lekari tyto informace vétsinou sdeluji bez tzv. omdacky natvrdo a hned.
Nenechaji ani prostor na pripadné dotazy a ani pacientiim nedodaji Zadnou
nadeji, ktera pro né v tomto pripadé znamena vSechno. Myslim si, ze kazdy
potiebuje nadéji, a pacienti s nepriznivou prognozou dvakrdt tolik. Ale abych je
jen nehanila, znam i lékare a lékarky, kteri si vzali pacienta stranou mezi Ctyri
oci, umoznili pritomnost i jejich blizkym osobam, pokud to chtéli a sdelili jim
informaci v klidu, o samoté a naslednée pacienty i vyslechli. *
,.Je to samoziejme o lidech. Nektery lékar to Fekne hned, a hodné natvrdo,
coz ja nevidim jako uplné stastné reSeni. Vétsinou jim to rekne pri vizité, jeste
za pritomnosti sestry, nasoli jim to takzvané a pak je necha
at' se s tim na boxe 3x3 metry sami srovnaji. Pak druhy extrém je, kdyz jim lékar
rekne, Ze uz nemohou bohuzel nic udélat, ale Ze se jesté pokusi. No tak to je taky
Sileny, protoze samoziejmé tonouci se stebla chyta, takze jim dava plané nadeéje,
které stejné nikam nevedou. Sice to neni takova ta klasicka milosrdna lez,
ale slibuji hory doly.
., Pri sdélovani hematoonkologicke diagnozy je snaha o to, aby nemocny
nepriznivou zpravu prijal co nejlépe a naucil se Zit se svou nemoci. Plati
to zejména v pripade, Ze Sance na navrat do obnovy plného zdravi je nejista.
V prvnim momenté prijima informaci jako katastrofu, verdikt smrti.
Nemocnému proto nesmime brat nadéji, Ze existuji lécebné postupy, diky kterym

lze s nemocit bojovat.
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............................................................................................................................................

| = Ponechat nadéji

; : | Samozfejmé zélezi na tom, jaky |ékar tu informaci sdéluje. Vidéla jsem hor3i i lepsi

sdéleni, ale nechci nikoho soudit. Kazdopadné ze své zkuSenosti vim, Ze lékafi tyto

e : informace vétsinou sdéluji bez tzv. omaéky natvrdo a hned. Nenechaji ani prostor na

pfipadné dotazy a ani pacientim nedodaji Zadnou nadéji, ktera pro né v tomto pfipadé
; znamena véechno. Myslim si, Ze kazdy potfebuje nadéji, a pacienti s nepfiznivou

B progndzou dvakrat tolik. Ale abych je jen nehanila, znam i Iékafe

. a lékarky, ktefi si vzali pacienta stranou mezi &tyfi o&i, umozZnili pfitomnost i jejich
» : blizkym osobam, pokud to chtéli a sdélili jim informaci v klidu, o samoté a nasledné

= Ponechat nadéjf H pacienty i vyslechli.

PFi sdélovani h p : : '

logické diagndzy je snaha o to, aby
nemocny nepfiznivou zpravu pfijal co nejlépe a naudil se Zit se svou
nemoci. Plati to zejména v pfipadé, Ze $ance na navrat do obnovy
plného zdravi je nejista. V prvnim momenté pfijima informaci jako
katastrofu, verdikt smrti. Nemocnému proto nesmime brat nadéji,
Ze existuji Iééebné postupy, diky kterym Ize s nemoci bojovat.

: 1
. Nenechavat planné nadéje

Je to samozfejmé o lidech. Néktery lékaf to fekne hned, a hodné
natvrdo, coZ ja nevidim jako UpIné $tastné fedeni, V&tSinou jim to fekne
pfi vizité, jedté za pfitomnosti sestry, nasoli jim to takzvané a pak je
necha at se s tim na boxe 3x3 metry sami srovnaji. Pak druhy extrém je,
kdyz jim lékaf fekne, Ze uz nemohou bohuZel nic udélat, ale Ze se jesté
pokusi. No tak to je taky Sileny, protoZze samoziejmé tonouci se stébla
chytd, takZe jim dava plané nadéje, které stejné nikam nevedou. Sice to
neni takova ta klasicka milosrdna lez, ale slibuji hory doly. Za celou dobu
své praxe tady jsem tu nevidéla ani jednou Zadného klinického
psychologa, ktery by tfeba mohl témto lidem pomoci.

Obrazek 7 Sdéleni zavazné diagnozy z pohledu zdravotnikii

Zdroj-vilastni
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Cil ¢&. 2 - Zjistit, jaké jsou nejcastéjsi otazky pacientii s hematologickou malignitou

v reakci na nemoznost kurabilniho FeSeni daného onemocnéni.

Ze ziskanych dat vidime, Ze prvni otdzky, vreakci na nemoznost kurabilniho feSeni

hematologické malignity, se intuitivné tykaly budoucnosti vlastni existence a zajmu toho,

co bude nasledovat. Otazky tfetiho respondenta byly naptiklad zaméteny na ¢asovou prognozu

onemocnéni. Pacienti se také snazi najit néjaké dalsi vychodisko z dané situace, napf. zjistit,

jaké maji dalSi moznosti v terapii. Vidime, Ze naptiklad v pfipadé¢ druhého a tfetiho

respondenta, jde o hledani jinych moznosti cestou alternativni mediciny, kterd jim pifinasi

ur¢itou ulevu a nadéji.

Tabulka 8 Souhrn dat pro cil ¢. 2-pacienti

Respondent ¢. 1

Respondent ¢. 2

Respondent ¢. 3

Zdroj-vlastni

Pak si rikate, co ted, co dal? Mam tady rodinu, zahradu. V hlave
mi probéhly rizné momenty. Mam tady rodinu, zahradku, nevim, co bude.
Neda se s tim nic delat. Nejak to musi dopadnout. Vsechno mi tak néjak

dochazelo az s odstupem casu. Nekdy i ted. *

Rikala jsem si: ,, To nemiizu byt ja.** O informace jsem se zacala zajimat
az druhy nebo treti den. Porad jsem si rikala, co to vlastné je a co se mnou
bude. Na otazku, zda mi mohou dat dalsi transplantaci, mi rekli, Ze proste
dalsi transplantaci uz mi dat nemohou. Uz i dvé jsou dost. Doslova rekl,
jestli jsem se nezblaznila, Ze chci dalsi transplantaci, Ze v Praze bych
dostala jen jednu. V nemocnici me uz lécit nemohou, tak jezdime

za jednim vybornym lécitelem. Vérim, Ze on mi dokdze pomoct.

., Pak jediné, na co jsem se zeptala, jestli se dozZiju svatby moji dcery,
ktera ma byt v cervenci. Na to mi nedokazal nikdo odpovédet. (plac)
Nic vic jsem nekomentovala, ale v tu chvili jsem chtéla jediné, a to odejit
z nemocnice domii. Snazim se tomu i sama néjak pomoct. Dochazela jsem
za jednim lékarem, ktery se zabyva cinskou medicinou. Poridila jsem
si také néjakou literaturu o bylinkach, takze popijim denné cinskou houbu

v kombinaci s nasimi ceskymi bylinkami. *
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= Jak dlouho budu zit?

FaK jeaine, na co jsem se zeprala, jestil Se aoziju svatoy moji
dcery, ktera ma byt v éervenci. Na to mi nedokazal nikdo
odpovédét. (plaé) Nic vic jsem nekomentovala, ale v tu chvili
jsem chtéla jediné, a to odejit z nemocnice domi. Postupné mi
to dochazelo aZ pozdéji. Pak jediné, na co jsem se zamérila bylo
prezit. Prosté jsem si fekla, Ze to nesmim vzdavat, Ze se s tim
musim poprat a bojovat dal.

P

= Co bude dal?

PaK sl rikate, co tea, CO aalf Mam taay roainu, zanraau.
V hlavé mi probéhly rizné momenty. Mam tady rodinu,
zahradku, nevim, co bude. Neda se s tim nic délat.
Néjak to musi dopadnout. Viechno mi tak néjak
dochazelo aZ s odstupem &asu.

Respondent 3

= Dalsi transplantace?

KeKIl mi, ze proste Qaisi ransplantaci uz mi aat
nemohou. UzZ i dvé jsou dost. Doslova fekl, jestli
jsem se nezbléznila, Ze chci dalsi transplantaci, ze
v Praze bych dostala jen jednu.

Obrazek 8 Nejcastejsi otazky-pacienti

Zdroj-vilastni
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= Co se mnou je?

U gaisl InTormace jsem se zacala
zajimat aZ druhy nebo tfeti den. Pofad
jsem si fikala, co to vlastné je a co se
mnou vibec bude.




V ptipad¢ patrani po nejcastéjsich otazkach nejblizsich osob respondentt vidime, Ze u nejblizsi
osoby prvniho a tfetiho respondenta jde pfedevsim o nalezeni moznosti, jak svym nejbliz§im
pomoci. U nejbliz§i osoby druhého respondenta zjist'uji, Ze jednou z otdzek bylo patrani

po Casové prognoze preziti respondenta €. 2.

Nejbliz§i osoba — , Ptal jsem se, jestli bych nemohl ja darovat tatovi kostni dren,

respondent ¢. 1 ale to vzhledem k veku taty nejde

Nejbliz§i osoba — , Kdyz jsem ji jednou vezl do nemocnice na vykapani krve a zrovna

respondent ¢. 2 to s ni nevypadalo dobre, zeptal jsem se primo doktora, kdy A. J.
umre.

Nejbliz§i osoba — , Porad jsem se ptal, co muizu udelat, cim bych mohl prispét, abych

respondent ¢. 3 udelal vse na maximum. Porad jsem tajné doufal, Ze to bude dobré,

‘

Ze se stala nekde chyba, Ze nam reknou, Ze maminka je v poradku. ‘

Zdroj-vlastni
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Nejblizsi osoba R3

",

= Co mohu udélat?

Poréad jsem se ptal, co mdzu

udélat, &im bych mohl pfispét,
abych udélal vée na maximum.

Pofad jsem tajné doufal, Ze to
bude dobré, Ze se stala nékde
chyba, Ze nam feknou, ze
maminka je v poradku.

Obrazek 9 Nejcastejsi otazky-blizké osoby

Zdroj-vilastni
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= Nejblizsf osoba R1

[

Kdy zemie?

Kdyz jsem ji jednou vezl do

nemocnice na vykapani krve
a zrovna to s ni nevypadalo

dobfe, zeptal jsem se pfimo
doktora, kdy A. J. umfe.

=| Nejbliz&i osoba R2

= Mohu darovat dfer?

Ptal jsem se, jestli bych
nemohl ja darovat tatovi
kostni dfen, ale to vzhledem
k véku taty nejde.




wewrs

Cil ¢. 3 - Zjistit, jaké jsou nejcastéjSi reakce pacientii s hematologickou malignitou
v reakci na nemoZnost kurabilniho FeSeni daného onemocnéni.

Tieti cil uzce souvisi s cilem €. 2. Respondenti udavaji, ze si zpocatku ani neuvédomovali
zavaznost sdéleni. Samotné uvédomeéni pfislo az s odstupem casu. Prvotni reakci na sdéleni
o nemoznosti kurabilniho feSeni byl bezpochyby Sok, diky nému dochdzelo uréitym zptisobem
i k negaci sdé€leni. Pfi rozhovorech bylo vSak nesmirné pozoruhodné vidét odhodlani dal

v tomto nelehkém boji pokracovat.

Tabulka 10 Souhrn dat pro cil ¢. 3-pacienti

Respondent €. 1, Ani jsem si neuvédomil, co to viastne ma byt. Prosté se s tim musim smirit,
(nadech), musim s tim bojovat, dokud na to mam jeste silu, no a pak
se wvidi, jak to bude. Co bude dal. Vite, clovek si to vtom momenté
ani neuvédomi a pak to bylo takovy vselijaky.

Respondent €. 2, V tu chvili jsem si vitbec neuvédomovala, co se to vlastné déje. Pak prijela
sanitka, odvezli me na hematologii do Hradce a tam mi lékar vekl,
Ze bud’ to bude leukémie, nebo néco jineho, ze se uvidi. Jeste ten vecer jsem
ale uz dostala prvni chemoterapii. Stdle jsem si ale neuvédomovala
o co jde, jediné, za co jsem byla paradoxné rada, Ze mé prestal bolet zub.

Respondent €. 3 |, Ja jsem byla v takovém Soku, Ze jsem jen dal sedela a nezmohla se
ani na slovo. Vduchu jsem si rikala: ,, To neni mozny. Postupné mi
to dochazelo az pozdeji. Pak jediné, na co jsem se zamérila, bylo prezit.
Prosté jsem si rekla, Ze to nesmim vzdavat, zZe se s tim musim poprat

a bojovat dal.

Zdroj-vlastni
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= 8ok, negace = Negace, neuvédoméni

Ja jsem Dyla v TaKkovem SOKU, ze Jsem jen aal seaela V TU CNVIII jSem SI VUDEC Neuveaomovaia, co se 1o viastne aeje.
a nezmohla se ani na slovo. V duchu jsem si fikala: Rikala jsem si: ,To nemUZu byt ja" Pak pfijela sanitka, odvezli
,To neni mozny." mé na hematologii do Hradce a tam mi lékar fekl, Ze bud to

bude leukémie nebo néco jiného, Ze se uvidi. Jesté ten vecer
jsem ale uz dostala prvni chemoterapii. Stile jsem si ale
neuvédomovala o co jde, jediné, za co jsem byla paradoxné
rada, Ze mé prestal bolet zub.

| = Fl;spondentz |

............. = Neuvédoménli, nutnost smli...
........ ANI Jsem si neuveaomii, Co o viasine
) ma byt. Clovék se s tim musim néjak
* smifit, musi bojovat nebo se necha
» podat a tim padem ... (odmiéeni).

= Davéra v lékafe, nevédomost
NEeCNCI NIC Veaet, Jestil 10 jé NOrsi Nepo Iepsi. Ja tem
doktorim dGvéruji, oni studovali, takZe uréité védi, co
délaji.

[~ Respondent 1 |

Obrazek 10 Nejcastejsi reakce-pacienti

Zdroj-vilastni
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Stejné jako respondenti, i jejich nejblizsi osoby popisuji jako prvotni reakci Sok a nasledné
negaci sdéleni o nemoznosti kurabilniho feSeni hematologické malignity. Pti rozhovorech bylo
jednoznacéné poznat, jakou citi bezmoc, strach a smutek, jelikoZ nemohou svym blizkym vice

pomoci.

Nejbliz§i osoba — ,Kdyz to tatovi rekli, tak jsem skoro nic nevedel. Meli jsme slzy

respondent ¢. 1 vocich. Mél jsem vselijakou ndladu, pocity. Clovek si premitd
v hlave, co a jak.*

Nejbliz§i osoba — ,KdyZ jsme se to dozvedeli, ze ma A. J. akutni leukeémii, rikal jsme

respondent ¢. 2 si, Ze to je néjaky nesmysl, zZe to nemuze byt ona. Zacal jsem
se hrozné klepat a nemohl jsem tomu uverit. **

Nejbliz§i osoba — , Kdyzjsem se dozvedel, Zze maminka je nemocnd, rikal jsem si, jestli

respondent ¢. 3 se proste nemohli splést, jestli ta diagnoza je spravné, jestli proste
neudelali néekde chybu. Kdyz nam rekli, ze se to nedad vylécit,
nezbyvalo nam nic jiného nez se s tim prosté smirit. Ale i presto
vSechno to nevzdavame, bojujeme dal. *

Zdroj-vlastni
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= Smifeni

KdyZ nam Fekli, Ze se to
neda vylécit, nezbyvalo
nam nic jiného nez se s tim
prosté smifit. Ale i pfesto
véechno to nevzddvame,
bojujeme dal.

= Nejblizsl osoba R3 S Negace | .

KdyZ jsem se dozvédél, ze
maminka je nemocna, fikal jsem
si, jestli se prosté nemohli
splést, jestli ta diagndza je
spravné, jestli prosté neudélali
nékde chybu.

1

= Smutek

Kdy?z to tatovi fekli, tak jsem skoro
nic nevédél. Méli jsme slzy v oéich.
Mél jsem vielijakou naladu, pocity.

» i Clovék si pfemité v hlavé, co a jak.
= Strach :

KdyZ jsme se to dozvédéli, ze ma A.
J. akutni leukémii, fikal jsme si, Ze to

je néjaky nesmysl, Ze to nemize byt
. ona. Zacal jsem se hrozné klepat a
Nejbliz&i osoba R2 | nemohl jsem tomu uvéfit.

Nejbliz8i osoba R1

Obrazek 11 Nejcastejsi reakce-nejblizsi

Zdroj-vilastni
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Cil ¢. 4 — Specifikovat symptomy vyskytujici se v terminalnim stiadiu u pacientii

s hematologickou malignitou.

Ze ziskanych odpovédi vidime, Ze symptomy v termindlnim stadiu hematologickych malignit
souvisi s poklesem krevnich elementii, pfedevSim Cervené krevni fady, zejména pak tedy
trombocyti (krevnich desti¢ek). Diky snizenému poctu trombocytil, tzv. trombocytopenii,

dochazi k riiznym projeviim krvaceni.

Vyskyt bolesti je v téchto pifipadech zcela odlisny. Zatimco prvni respondent mé bolestivé
symptomy ve spojitosti pfimo se samotnym onemocnénim, druhy a tfeti respondent popisuje
bolesti v souvislosti s komplikacemi podavané 1écby. Respondenti mého prazkumu si dale
stézovali na Unavu s naslednym ubytkem télesné sily a ztratou sobéstacnosti ¢i problémy
s dychanim. Veskeré tyto projevy prameni z celkového utlumu krvetvorby, ktery mize byt

zpiisobeny bud’ samotnym onemocnénim ¢i podavanou lécbou.

Tabulka 12 Souhrn dat pro cil ¢. 4-pacienti

Respondent €. 1  ,, Pak jsem zacal i riznée krvacet, nejvice z nosu. Délaji se mi po téle rizné
bulky, které hrozné boli. Pan doktor rikal, Ze to je tou nemoci. Nejvic
se mi jich dela na stehnech a kyclich, takze pak nemuzu chodit. Kolikrat
se mi stane, ze nemiizu vstat ani na zachod. Tezce se mi dychd, no neni
to hezky.

Respondent €. 2, Méla jsem strasné buseni v hlave, bolesti, zacala jsem mit krev ve stolici.
Nechci byt ale za kazdou cenu v nemocnici, takze mé vozi ambulantne
do nemocnice, kde mi vidycky podaji krve a trochu se mi ulevi. Nejsem
uz ani schopna sama chodit. Dalsi neprijemnym projevem té reakce je
hrozny vysev aftit v puse a Sileny prujem.

Respondent €. 3 |, No ze zacatku to bylo dobry. Viastne mé jen trochu bolelo to bricho.
Ale pak, co mé zacali davat léky se to rozjelo. Zacala jsem riizné krvacet.
Nejvic z nosu a z dasni, délaji se mi modriny z niceho nic, nekdy mam i krev
ve stolici... V puse se mi udélaly hrozné afty, nemohla jsem ani polykat,
Jjak moc to bolelo ten prvni tyden. Taky jsem hrozne, ale hrozné unavenad.
Cely den viceméné prospim. Jsem rdda, Ze si dojdu na zdchod, ale i to je
pro mé nékdy hrozny problém. *

Zdroj-vlastni
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= Bolest, krvaceni, inava

INO Ze Zacatku 10 DyIO doDry. Viasine me Jen Irocnu DOIeIo TO DFICNO.
Ale pak, co mé zacali davat léky se to rozjelo. Zacala jsem rizné
krvacet. Nejvic z nosu a z dasni, délaji se mi modfiny z niéeho nic,
nékdy mam i krev ve stolici... V puse se mi udélaly hrozné afty,

— nemohla jsem ani polykat, jak moc to bolelo ten prvni tyden. Taky ’ .
= Respondent 1 jsem hrozné, ale hrozné unavena. Cely den viceméné prospim. Jsem

=/ Respondent 2

rada, Ze si dojdu na zdchod, ale i to je pro mé nékdy hrozny
S problém. .
“«
. = Nenavist v(i¢i nemocnici, krvéacenl, ztrata
¥ sobéstaénost, bolest

= Lnci Dyt jJen aoma, zacala JSem nenaviaet nemocnici, jenze muj
= Bolest, dusnost, krvaceni, ztrata sobéstacnosti stav mi to moc neumoZiuje. Méla jsem strasné buseni v hlavé,
F.aK 1§em ciin L r}Jzne Krvacell, DeIvIcs Z Lo DRU LA L) bolesti, zac¢ala jsem mit krev ve stolici. Nechci byt ale za
L) bulky, ktere' prozpaibol (zv}&ene uzliny, hemafomy, kaidou’ cenu v nemocnici, takZze mé vozi ambulantné do
srazeniny?). Nejvic se mi jich déla na stehnech a kyélich, takze pak et (A vidycl'<y podaf krve a trochu s mi ulevi
nemUzZu chodit. Kolikrat se mi stane, Ze nem(Zu vstat ani na zachod. Nejsem u% 'ani schopné sama chodit. Dal¥f nepffjemnym :
Tézce se mi dychd, no neni to hezky. i

projevem té reakce je hrozny vysev aftl v puse a $ileny prijem.
(nddech) NedokaZu jit sama na zachod, musi mi pomdahat, a to
mé niéi. Nékdy si fikam, Ze by bylo lep$i, abych uz umfela a
nikoho neobtéZovala. (plag)

Obrazek 12 Symptomy z pohledu pacientii

Zdroj-vilastni
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Sviij pohled na symptomy vyskytujici se v terminalnim stddiu maligniho hematologického

onemocnéni piindsi také zdravotnici. VSichni tfi zdravotnici reflektuji, ze nejvétsi odliSnosti

pacientii s hematologickou malignitou vidi pravé v krvacivych projevech, bud’ v souvislosti

se samotnym onemocnénim, ¢i v souvislosti s 1écbou.

Tabulka 13 Souhrn dat pro cil ¢. 4-zdravotnici

Zdravotnik ¢. 1

Zdravotnik ¢. 2

Zdravotnik ¢. 3

Zdroj-vlastni

,,Pacient s hematologickou malignitou je kapitola sama o sobé. Nikdy
jsme nevidela vic znicené télo nez u pacienta s hematologickou
malignitou. Prominite mi to prirovnani, ale ti lidé vypadaji v poslednim
stadiu jako z koncentracnich tabori. Umrti téchto lidi jsou Silend.
Umiraji v podstaté na vykrvdceni, protoze vétsinou vlivem lécby
¢i samotné choroby maji totalni utlum kostni drené, takz nejen ze nemaji
krvinky, ale predevsim nemaji trombocyty.

., Pacienti s hematologickou malignitou umiraji v Sileném stavu, myslim
z hlediska fyzického. Zejména pak pokud maji GvHD. Vsichni vypadaji
jako z hororu, vSude jim tece krev, maji Silené prijmy, pokud maji
poskozeni kiize, tak se v podstaté rozpadaji zaziva.

., Pacienti s hematologickou malignitou, zejména poté ti s akutnimi
leukémiemi, trpi na Cetné krvdciveé projevy nemoci a komplikace spojené

‘

s terapil. *
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= Krvacivé projevy

Pacienti s hematologickou malignitou
umiraji v §ileném stavu, myslim z
hlediska fyzického. Zejména pak pokud
maji GvHD. VSichni vypadaji jako z
hororu, véude jim tece krev, maji Silené
prajmy, pokud maji poskozeni kiiZe, tak
se v podstaté rozpadaji zaZiva.

= Krvacivé projevy = Zdravotnik €. 1

Pacient s hematologickou malignitou je kapitola sama o sobé. Vite,
sice nemam tak dlouho pracovni zkuSenost, ale pfece jen uZ jsem
néco vidéla, pracovala jsem i na jinych jednotkach a pacientl s
onkologickou diagnézou najdete v dneéni dobé viude. Prakticky
kazdy druhy pacient ma néjakou malignitu. Nikdy jsme ale nevidéla
vic zniéené télo nez u pacienta s hematologickou malignitou.
Promifite mi to pfirovnani, ale ti lidé vypadaji v poslednim stadiu jako
z koncentraénich tabord. Umrti téchto lidi jsou Silend. Umiraji v
podstaté na vykrvaceni, protoZe vétsinou vlivem |ééby &i samotné
choroby maji totalni Gtlum kostni dfené, takZ nejen Ze nemaji .
krvinky, ale pfedevsim nemaji trombocyty. E

Zdravotnik €. 3

= Krvacivé projevy

Pacienti s hematologickou malignitou,
zejména poté ti s akutnimi leukémiemi, trpi na
&etné krvacivé projevy nemoci

a komplikace spojené s terapii.

Obrazek 13 Symptomy z pohledu zdravotnikii

Zdroj-vilastni
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Cil ¢&. 5 — Zjistit, jaké jsou preference pacientii s hematologickou malignitou na konci
Zivota stran péce v pripadé celkové alterace stavu (hospitalizace vs. doméaci péce).

Oblast preferenci, tykajici se ptipadné hospitalizace ¢i zvladnuti pée v doméacim prostiedi,
byla u mych respondentd jednoznacna. V ptipadé potieby by volili hospitalizaci. Samotna
volba vyplyva také z obavy vyskytu moznych krvacivych projevi choroby, které nelze
samostatné¢ v domacim prostfedi zvladnout, ani s pomoci domaci paliativni péce, piestoze
by si to vSichni respondenti velmi pfali. Volba hospitalizace je v pfipadé mych respondentt
také reakci na diive prozitou zkuSenost s danym nemocni¢nim zatizenim a jeho personalem.
Vysledky prazkumu vypovidaji o vzajemné diveére mezi pacienty a 1ékati. Respondenti maji
také pocit jistoty, diky diivéjsi zkuSenosti a védi, ze v nemocnici se jim dostane vzdy vétsi

pomoci.

Tabulka 14 Souhrn dat pro cil ¢. 5-pacienti

Respondent €. 1, Jako kdyby doslo k nejhorsimu, tak bych jel hned do nemocnice. Tam mi
hned pomuzou, daji mi tam kapacky. Nikdy bych hospitalizaci neodmitl.
Byl bych sam proti sobe. Doma mi nikdo nepomiize. Samoziejmé, zZe doma
mi je nejlépe, ale v nemocnici mam vétsi jistotu, pomiizou mi tam rozhodné
vic nez syn doma. Kdybych zacal krvacet, v nemocnici mi podaji desticky,
doma bychom to nevyresili.

Respondent ¢. 2, To vite, Ze bych byla radéji doma, ale v nemocnici mi pomohou vic...

Respondent €. 3, Popravde receno nevim. Nebo takhle. Urcite bych chtéla byt doma, to je
jasny, ale na druhou stranu, kdybych opravdu zacala hodné krvacet,
tak doma by mi nikdo nepomohl. Takze asi bych volila radeji tu nemocnici.
Vtom Hradci na me byli vidycky hodni, vidycky mi pomohli. Ja téem
doktortm duveruji, oni studovali, takze urcite vedi, co délaji.

Zdroj-vlastni

67



I = Respondent 1 I

i

= Hospitalizace
JaKo Kaypy aosio K Nejnorsimu, 1ak bycn jel nnea ao
nemocnice. Tam mi hned pomUZou, daji mi tam kapacky.
Nikdy bych hospitalizaci neodmitl. Byl bych sam proti sobé.
Doma mi nikdo nepomize. Samozfejmé, Ze doma mi je
nejlépe, ale v nemocnici mam vétsi jistotu, pomGzou mi tam
rozhodné vic neZ syn doma. Kdybych zaéal krvacet, v
nemocnici mi podaji desti¢ky, doma bychom to nevyfesili.

Obrazek 14 Preference péce-pacienti

Zdroj-vilastni

= Respondent 3

v

= Hospitalizace

ropravae receno nevim. Nepo Taknie. Urcite nycn
chtéla byt doma, to je jasny, ale na druhou stranu,
kdybych opravdu za¢ala hodné krvacet, tak doma by
mi nikdo nepomohl. TakZe asi bych volila radéji tu
nemochici. V tom Hradci na mé byli vZdycky hodni,
vzdycky mi pomohli.
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= Hospitalizace
10 Vite, Ze Dycn Dyia raaeji aoma, aie
v nemocnici mi pomohou vic...




Stejny pohled na nutnost hospitalizace v poslednich dnech Zivota, pacienta s hematologickou

malignitou, dokladaji také vypovédi pecujicitho zdravotnického persondlu. Nutnost

hospitalizace davaji do souvislosti s ¢etnymi krvacivymi komplikacemi.

Tabulka 15 Souhrn dat pro cil ¢. 5-zdravotnici

Zdravotnik ¢. 1

Zdravotnik ¢. 2

Zdravotnik ¢. 3

Zdroj-vlastni

., Umiraji v podstaté na vykrvaceni, protoze vétsinou vlivem lécby
¢i samotné choroby maji totalni utlum kostni drené, takz nejen ze nemaji
krvinky, ale predevsim nemaji trombocyty. A vam nezbyva nic jiného
nez se na to divat a snazit se maximalnée snizit jejich utrpeni, coz kolikrat
ani to neni v nasich silach. Neni ani mozné, aby zemreli v klidu doma
s rodinou, protoze zkrdtka a jednoduse jejich diagnoza jim takovy luxus
neumoznuje.

., Vsichni vypadaji jako z hororu, vsude jim tece krev, maji silené prijmy,
pokud maji poskozeni kiize, tak se v podstate rozpadaji zaziva. Nemohou
ani odejit z nemocnice, co by délali doma, tam by se o né nikdo
nepostaral. To umirani je vazné nediistojné.

., Ackoliv bychom byli radi, aby nasi pacienti umirali ve svéem domacim
prostredi obklopeni rodinou ci v hospicovych zarizenich, skutecnost je
v§ak mnohdy jina. Pacienti s hematologickou malignitou, zejména poté
ti s akutnimi leukémiemi, trpi na Ccetné krvacivé projevy nemoci
a komplikace spojené s terapii. Tudiz, je dost casté, Ze nedobrovolné travi
konec Zivota v nemocnic¢nim zarizenim, protoze jim zkrdtka ani nic jiného

nezbyva.
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=| Zdravotnik €. 3

= Hospitalizace

Ackoliv bychom byli radi, aby nasi pacienti umirali ve svém
domacim prostfedi obklopeni rodinou &i v hospicovych
zafizenich, skutecnost je v§ak mnohdy jind. Pacienti s
hematologickou malignitou, zejména poté ti s akutnimi
leukémiemi, trpi na ¢etné krvacivé projevy nemoci

a komplikace spojené s terapii. TudiZ, je dost ¢asté, Ze
nedobrovolné travi konec Zivota v nemocniénim zafizenim,
protoZe jim zkratka ani nic jiného nezbyva.

Obrazek 15 Preference péce-zdravotnici

Zdroj-vilastni
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= Zdravotnik ¢. 1 |

\‘

= Hospitalizace

Umiraji v podstaté na vykrvaceni, protoze vétsinou
vlivem IéEby &i samotné choroby maji totdlni Gtlum
kostni dfené, takZ nejen Ze nemaji krvinky, ale
pfedeviim nemaji trombocyty. A vam nezbyva nic
jiného nez se na to divat a snaZit se maximalné
snizit jejich utrpeni, coZ kolikrat ani to neni v nasich
sildch. Neni ani mozné, aby zemfeli v klidu doma s
rodinou, protoZe zkratka a jednoduse jejich
diagndza jim takovy luxus neumoziuje.

= Hospitalizace

Véichni vypadaji jako z hororu, véude jim
tece krev, maji $ilené prijmy, pokud maji
poskozeni kizZe, tak se v podstaté
rozpadaji zaZiva. Nemohou ani odejit z
nemocnice, co by délali doma, tam by se
o né nikdo nepostaral.

= Zdravotnik &. 2




8 DISKUZE

V této casti diplomové prace dochdzi k zodpovézeni arozboru polozenych prizkumnych
otazek. Vybrand témata jsou za ucelem nalezeni spojitosti porovnavana s prizkumy jinych
diplomovych praci a vyzkumy ceskych a zahrani¢nich autorfi, ktefi se téz zabyvali
problematikou paliativni péce u hematologickych pacientt. Jednotlivé prace byly vyhleddvany
za pomoci kli¢ovych slov a Booleovskych operatori na serveru Google Schoolar, Medvik

a Pubmed.

Vyzkumna otazka €. 1

Jak probihalo sdéleni zavazné diagnozy a sdéleni o nemoznosti kurabilniho reseni?
Ve vyzkumné otdzce €. 1 jsem se zaméfila na akt samotného sdéleni zavazné diagndzy
a na zjisténi, jak déle probihal rozhovor s pacienty o nemoznosti vyléceni dané hematologické

malignity.

Proces sdélovani zavazné diagnoézy byva velmi narocny nejen pro piijemce zpravy,
ale 1 pro toho, kdo zpravu predava. Slama a kol. (2011) ve své publikaci naptiklad popisuje
zakladni zasady pfi procesu sdélovani Spatnych zprav a zdlraznuje, Ze zejména pii sdéleni
u dusevné nestabilni pacientd je vhodna néslednd konzultace s psychiatrem ¢i psychologem.
Pied dvaceti lety zvefejnil americky Iékat Robert Buckman Sestikrokovy protokol SPIKES
(viz Teoreticka cast, str. 34), ktery ma 1ékaitm pomahat pii sdélovani neptiznivych informaci.
V Ceské republice se o jeho §ifeni snaZi zejména PhDr. Martin Lougka, PhD. a jeho tym Centra
paliativni péce, prostfednictvim vzdélavacich kurzit Komunikace zavaznych zprav a Paliativni

péce v nemocnici.

Podivame-li se blize na vypovédi respondenti v mém prizkumném Setfeni, vidime,
ze v ptipadé prvniho respondenta, probchlo sdéleni zavazné diagnézy a nasledné i sdéleni
o nemoznosti kurabilniho feseni dle pfedpokladl a spliiovalo piedstavy respondenta. Nemohu
ve své praci potvrdit, zda pfedavajici 1ékat pouzil SPIKES, ale ze z4dznamu rozhovoru
se dozvidame, ze sdéleni probéhlo v klidu, v soukromi a respondentovi i jeho nejblizsi osobé
bylo vSe dostatecné vysvétleno, a navic byli i dopfedu pfipraveni na mozné budouci komplikace
ve spojitosti s onemocnénim. NedoSlo v Zadném piipad€ ani k zatajeni jakékoliv informace

o zdravotnim stavu pacienta ¢i jeho prognoze.
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Dovolim si tvrdit, Ze 1ékat v tomto pfipadé dodrZel nejen zékladni zasady pro sdéleni Spatnych
zprav, jaké popisuje napiiklad Dr. Slama a kol. (2011, str. 34), ale pfedev§im dodrzel zakon
¢. 372/2011 Sb., zékon o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, ktery presné

definuje pravo pacienta tykajici se informaci o jeho zdravotnim stavu.

Tteti respondent udavd podobnou zkuSenost jako respondent ¢. 1, pouze vytykéd pfitomnost
dalsiho zdravotnického persondlu pii sdéleni, kterd v ten okamzik nebyla nezbytné nutna.
Vypoveéd respondenta €. 2 tak pozitivné jiz nevypadala. Prvni zminku o zédvazné diagnoze
se dozvédél ndhodné skrze pooteviené dvete. Jednalo se sice pouze o suspekci na maligni
onemocnéni, to se ale o par hodin bohuzel potvrdilo. Samotné sdéleni poté probchlo
v nemocni¢nim pokoji, v pfitomnosti dalSich osob a pouze jednou strohou vétou,
bez ponechédni jakéhokoliv prostoru pro polozeni otazek a jejich zodpovézeni. V piipadé
nasledného sdéleni o nemoznosti kurabilniho feSeni onemocnéni, se respondent setkal dokonce
zaroganci ze strany lékafe. Tento fakt nasledné vyvolal v pacientovi pocit nevole
na nemocni¢ni zafizeni. Z vypoveédi nejbliz§i osoby se nasledné dozviddme o zatajeni

informace o blizici se smrti respondenta.

Momentalné se nenachdzim v pozici, abych mohla zpétné¢ soudit, pro¢ 1ékar jednal timto
stylem. Nemohu ani tvrdit, zda GUmysln¢ porusil zdkon ¢&. 372/2011 Sb., zakon
o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, jelikoz zdkon jasné fika,
ze informace o nepriznivé diagnoze nebo prognoze zdravotniho stavu pacienta muze byt
v nezbytné nutném rozsahu a po dobu nezbytné nutnou zadrzena, Ize-li diivodne predpokladat,
Ze by jeji podani mohlo pacientovi zpiisobit zavaznou ujmu na zdravi. Osobné se ptiklanim
k pravdivé informovanosti, coz dokladd ve vysledcich své prace i Tvrda (2012, str. 50),
kdy pét zpéti dotazovanych respondentek, v kontextu ptistupu ke sdé€lovani nepiiznivé
onkologické diagnozy, se jednoznacné piiklani k podani pravdivych informaci, zejména

s ohledem na pozdé&jsi pravni problematiku.
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Vyzkumna otazka ¢. 2

Jaké jsou mnejcastéjsi otdazky pacientii s hematologickou malignitou pri zjisténi
o nemoznosti kurabilniho reSeni daného onemocnéni?

V druhé vyzkumné otazce jsem patrala po nejcastéjSich otazkach ve spojitosti se zjisténim
nemozného kurabilniho feSeni hematologické malignity. Nejcastéjsi otazky vystupuji v ptimé

kooperaci s nej€astéjsimi reakcemi, o kterych pojednava nasledujici teti vyzkumna otazka.

Stanoveni zavazné diagnozy vyvolava v kazdém pacientovi individudlni obavy a nasledné
1 otazky. Je tedy dilezité, abychom ke kazdému pacientovi pfistupovali zcela individualné.
Nestastné zvolena terapeutickd komunikace mize mit ndsledné markantni dopad na psychicky
stav pacienta. (O’Connor, Aranda, 2004, str. 33) V termindlni fazi maligniho onemocnéni
si pacienti pokladaji pfedevs§im existencni otdzky. Kazdy zdravotnik by mél byt na tuto situaci
pfipraven a vénovat ji dostatecnou pozornost. Pokud se na takové rozhovory neciti, je na misté
pfedat zodpovédnost osobam, ktefi jsou ktéto situaci také kompetentni, napt. klinicky

psycholog. (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova a kol., 2012, str. 221)

V ptipadé mych respondentt, se nejcastéjsi otazky jednoznaéné tykaly jejich dalsi budoucnosti.
Prvni respondent si pokladal pfimou otdzku: ,,Co bude dal?“. U respondenta ¢. 2 se piimé
otazky tykaly predev§im dalSich moznosti 1écby, pfesnéji zdali mize podstoupit dalsi
transplantaci krvetvornych bunck. Tteti respondent se poté otazkami zajimal o Casovou

progndzu, z divodu obav o doziti se svatby dcery.

Otazkami v paliativni péci se blize zabyva MUDr. Slama a kol. v Paliativni mediciné pro praxi.
Dvé ze tii rozebiranych otdzek v publikaci se shoduji s polozenymi otdzkami mych
respondentt. Otazka ,,Co se mnou bude dal?*“ je jednou z nejcetnéji pokladanou otazkou
jakéhokoliv pacienta s malignim onemocnénim. Slama (2011, str. 36) tikd, Ze nevylécitelne
nemocny potiebuje znat odpovedi tykajici se dalSiho postupu v 1écbé. Jelikoz je vétSina
symptomil a komplikaci jiz zndma, je dobré na to pacienta a jeho blizké pfipravit. Prvni
respondent ve svém rozhovoru potvrzuje, Ze lékatka mu pfi sdéleni zdvazné diagnozy
s infaustni progndzou pfiblizila i ptipadné komplikace, které se mohou v budoucnu vyskytnout,

diky ¢emuz se mohl na tuto skutecnost 1épe ptipravit.
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Otazku ,,Kolik ¢asu mi zbyva?* nepiimo vyslovil i nas respondent €. 3. Piestoze se mtze zdat,
Ze na tuto otazku nikdo nezna odpoveéd’, opak je pravdou. Nékteti pacienti opravdu potiebuji
znat alespon orientacni odhad délky pfeziti, napi. z divodu vyfizeni pozlstalosti, zajiSténi
rodiny ¢i dalSich nezbytné nutnych zalezitosti. Lékai v tomto ptipad¢ hraje dulezitou roli
z hlediska uvazlivosti. Nesmime ale opomijet, ze ne kazdy pacient si tuto skutecnost pieje
védet, tudiz je rozumné si dopiedu zjistit, jaky je zdjem ze strany pacienta. Tento fakt stvrzuje
v mém prizkumu tieti respondent, ktery v rozhovoru uvadi, Ze si nepieje nadale védét zadné

dalsi informace. Zit v nevédomosti je pro n¢j jednodussi.

Informovanosti pacientl s hematologickou malignitou se zabyvala danska prof. Lone S. Friis,
kterd v roce 2003 publikovala kvalitativni studii, zabyvajici se potfebami pacienti s AML
a jejich chovanim pfi vyhleddvani informaci. Z rozhovort, které byly provadény celkovée
s 21 respondenty vyplyvda, ze dotazovani nemaji potiebu dalSich informaci o své diagnoze,
a zejména pak o jejich prognoze. NejcastéjSim divodem odmitdni informaci, dotazovani
pacienti poté uvadéli jako strategii k udrzeni si nadéje. (Friis, Elverdam, Schmidt, 2003,
str. 162) Tato studie byla jednim z podnéti k vytvoteni dotazniku Hematology Information
Needs Questionnaire (HINQ-26), ktery slouZzi jako platny a spolehlivy néstroj pro hodnoceni
potieby informovanosti u pacientll s hematologickou malignitou v dobé stanoveni diagnézy.

(Rood et al., 2018, str. 11)

Vyzkumna otazka ¢. 3

Jaké jsou nejcastéjsi reakce pacientii s hematologickou malignitou pri zjisteni
o nemoznosti kurabilniho reSeni daného onemocnéni?

Dalsi z vyzkumnych otazkdch navazuje na pfedchozi. Zjist'uji, jaké jsou nejcastejsi

reakce pacientd v ndvaznosti na sdéleni inkurability onemocnéni.

Jak bylo jiz n¢kolikrat zminéno, nejznaméjsi autorkou popisujici pét fazi adaptace ¢i reakcei
na informaci o nevylécitelném onemocnéni, je bezesporu Dr. Elizabeth Kiibler-Rossova
(viz Seznam piiloh). Myslim si, Ze kazdy pacient si projde minimalné jednou z téchto péti fazi,

a to zejména prvni fazi Soku, negace ¢i popieni.
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Podivame-li se na vysledky mého prizkumu, neni tomu jinak ani u mych respondenti. VSichni
tfi respondenti uvadéji, ze si v pocatku viibec neuvédomovali, o co se vlastné jednd, ptiCemz
druhy a tfeti respondent dokonce popiral, ze by se mélo jednat o jejich osobu. Co si vsak
bezpochyby miizeme dovolit tvrdit, je reakce Sokem pii prvotnim zjisténi o nemoznosti
kurabilniho feSeni. Z pozorovani jsem si jasn¢ vSimla, ze respondent ¢. 1 se aktualné pohybuje
na pomezi ¢tvrté a paté faze, tedy na pomezi smutku a smifeni. Sdm ve své vypoveédi doklada,
ze se s tim musi smifit. V ptipad¢ druhého respondenta jsem méla moznost vidét nadéji a snahu
déale bojovat, ma vidinu lep$i budoucnosti predevSim diky alternativni medicing, pfesnéji
u lécitele, jak sam uvadi. Zaradila bych ho tedy do tfeti faze, faze smlouvani, vyjednavani.
Respondent €. 3 také nachézi ur€ité uspokojeni v alternativnim pfistupu, v tomto piipadé cestou
¢inské mediciny. Musim ale konstatovat, Ze ackoliv se nachdzi v nejkratSim c¢asovém obdobi
od sdéleni zavazné diagnodzy a jeji inkurabilni moznosti feSeni, pfi rozhovorech vystupoval

ze vSech respondentl nejvyrovnanéji. Rozhodné bych ho urcila do paté faze, faze smifeni se.

K obdobnym vysledkim dosla ve své praci Reakce na sdéleni zavazné diagnézy také
Syncakova (2016, str. 41, 42), ktera na zaklad¢ analyzy rozhovort s onkologicky nemocnymi
zenami, popsala né€kolik kategorii, znichZ jedna se vénovala pravé reakcim na sdéleni
diagnozy. Kategorie byly v souladu s vyzkumnymi otazkami. Mezi zdkladni body reakci

na sdéleni zdvazné diagnézy poté uvadi Sok, popteni, strach a obavy o budoucnost.

Zajimavé tvrzeni ptinasi ve svém prizkumu HoSek (2015, str. 98), ktery se ve své préci zabyval
taktéz pocity téZce nemocnych pacientll a dava reakce a pocity svych respondentt do spojitosti
s fazemi dle Dr. Rossové, ve které se aktualné respondenti nachazi. Z vysledki jeho
prizkumného Setfeni vyplyva, ze pacientky, které si prochdzely fazi smifeni, prozivaly
pozitivni emoce. Naopak respondentky, které si prochazely nesouhlasem se svou diagnézou,

ocitovaly smi$ené az negativni emoce.
y

Pouzity model Dr. Elizabeth Kiibler-Rossové slouzi v mé diplomové praci pouze pro ilustraci
a lepsi predstavivost. Mé¢li bychom mit na paméti, ze Dr. Rossova nebyla jedinou osobou,
kterd se zabyvala reakci na sdéleni zadvazné zpravy. (viz Kapitola 2. 7. 2, str. 32) Nikdy bychom
se neméli snazit pacienta striktné zatazovat do jedné faze jakékoliv klasifikace. Faze se mohou
prekryvat, mit riiznou délku setrvani, mohou probihat soucasné ¢i se n€kterd nemusi objevit

vibec. Kazdy clovek je jedine¢ny a miize si postupovat dle svého vlastniho modelu.
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Vyzkumna otazka ¢. 4

Uprednostiuji  pacienti s hematologickou malignitou na konci Zivota péci
ve zdravotnickych zarizenich nebo v domdcim prostiedi?

Ctvrtd vyzkumna otazka se zabyvala zjiiténim, zdali by v p¥ipadé nutnosti upfednostiiovali

hematologicti pacienti v terminalnim stadiu hospitalizaci ¢i péci v pohodli domova.

Krvaciva diatéza v dasledku hematologické malignity je nejcastéji zplisobena trombocytopenii
¢i trombocytopatii. Jednou z nejvice nebezpecnych krvacivych komplikaci je syndrom DIC
(diseminovand intravaskuldrni koagulace), ktera mulze byt zplsobend samotnym
hematologickym onemocnénim nebo probihd jako vysledek infekéni komplikace
hematologické malignity. Klinicky obraz krvaceni u hematologickych malignit je riznoroda.
Muze se projevovat jako samotny symptom onemocnéni, ale velmi Casty vyskyt krvaceni je

zejména v dusledku podavani cilené terapie. (Penka, 2014, str. 137)

Odpovédi na Ctvrtou vyzkumnou otdzku jsou v ptipadé mych respondentii jednoznaéné.
Ackoliv se vSichni shoduji, ze péce v domacim prostiedi je pro né piijemnéjsi a pfijatelnéjsi,
na rozdil od nemocni¢niho zafizeni, jim zde ale nikdo nepomiize. Potfebu pomoci v tomto
pfipadé¢ vnimaji jako nutnost podani krevnich derivatl, pravé v disledku krvécivych

komplikaci spojenych s hematologickou malignitou.

vvvvvv

klinik nejmenované fakultni nemocnice, jsem méla moznost vidét opakované rehospitalizace
pacientii v paliativni péc¢i, pravé pro nutnost symptomatologické péce. Dovolim si tvrdit,
ze Castou pfi¢inou navratu naSich pacientti byl i diivod vétsiho bezpeci a jistoty v nemocni¢nim
prostfedi pod dohledem oSetfujiciho persondlu nez v domdacim prostiedi. Tuto skute¢nost
si davam do spojitosti s diivérou v 1ékate a vytvoreni pouta s dal$im oSetfujicim personalem,

ktery mnohdy nahrazuje nejblizsi osoby v poslednich dnech pacientli na konci Zivota.
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Obdobna data uvadi ve svém &lanku také MUDr. Michal Kouba (2017, str. 110). Lékai z UHKT
v Praze tik4, Ze pacienti s hematologickou malignitou, jsou na konci svého zivota nejen zavisli
na transfizni terapii, ale navic maji silné vztahy k oSetfujicimu personalu daného
zdravotnického zaftizeni, jelikoZ v ném travili dost moznd vice ¢asu nezli v domacim prostiedi.
Transflize erytrocytd a trombocytii je v Ceské republice totiz prozatim mozné podavat pouze

ve zdravotnickém zafizeni.

Zajimava data pfinasi italska studie, ktera se zabyvala hemoragickymi komplikacemi u pacienti
s hematologickou malignitou v domdci péci. (Cartoni, Niscola, Breccia et al., 2009, str. 388)
Studie poskytuje souhrnnou zpravu o moznosti zvladnuti krvacivych komplikaci v domacim
prostiedi pacientii. Z vysledki prizkumu lze zjistit, ze diky podani krevnich derivata
v doméacim prostiedi respondentli, doslo k vyznamnému poklesu hospitalizaci spojenych
s krvacivymi komplikacemi hematologické malignity. Krvaceni bylo vtomto ptipadé
disledkem hospitalizace pouze ve 4 ptipadech z celkovych 469 pacientii. Studie poukazuje,
ze vysledky jsou v tomto ptipad€ vice nez uspokojivé a podavani transfuznich prostredkl
se vdomacim prostiedi respondentli osvédCila jako bezpecnd a efektivni metoda.
Dle legislativy Ceské republiky je vSak mozné podavat transfuzni piipravky erytrocyti

a trombocytl ¢i jinych krevnich derivatl pouze ve zdravotnickém zatizeni.

Vyzkumna otazka ¢. 5

Jaka jsou specifika hematologickych malignit v paliativni péci?

Dalsi z vyzkumnych otazek se vénuje specifickym vlastnostem hematologickych malignit
v paliativni pé¢i zejména v kontextu se solidnimi tumory. V paté vyzkumné otazce
se v podstaté vénuji shrnuti ziskanych poznatk vyplyvajicich zrozhovorli a pozorovani

respondentll béhem jejich vypovedi.

Jak tikd Vorli¢ek a kol. (2014), onkologicky nemocného pacienta v dnesni dobé potkédme
kdekoliv. Tento fakt je jednoznacné zplsobeny multioborovou spolupraci. Diky svym
praktickym zkuSenostem jednoznacné souhlasim s prohlaSenim MUDr. Michala Kouby,
ktery ve svém clanku popisuje originalitu a odliSnost hematoonkologie, které spocivaji
predevsim samostatnosti oboru a Gzkého kontaktu s pacienty, véetné velmi osobnich vztahii

mezi nimi a zdravotnickym personalem.
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Hematologicti pacienti maji také velmi cCasto odliSnou trajektorii onemocnéni. Stéle
se jeSté stava, Ze umiraji za tzv. plné télesné zdatnosti, coz je pro tyto pacienty velmi obtizné
ptijatelné. (Kouba, 2017, str. 110) Z pozorovani a vypovédi respondentti béhem rozhovorii
mohu tento fakt potvrdit u respondenta ¢. 1. Jeho performance status dle Karnofského skore

(viz Seznam ptiloh) se pohybuje mezi 70-80 %, pfesto se vSak nachéazel ve fazi pre finem.

Dalsi specifikou vlastnosti je bezesporu preference hospitalizace pted doméci péc¢i v pripade
zhorSeni zdravotniho stavu. Podivame-li se na vypovéd druhého respondenta, zjistujeme,
ze diky negativni zkuSenosti jednim z 1ékatt kliniky, chova urcité antipatie ke zdravotnickym
zafizenim. I pfes to by vSak v pfipadé nutnosti volil hospitalizaci v daném zdravotnickém

zafizeni.

V neposledni fadé stoji za zminku také brzké sezndmeni s prognozou. Z vypovédi respondentil
jsem se dozvédéla, ze u prvniho respondenta doslo k plnému sezndmeni s nemoznosti
kurabilniho feSeni v okamziku stanoveni diagndézy, a dokonce je respondent opakované
poucovan o prubéhu onemocnéni a nasledujicich krocich, které s tim souvisi. Treti respondent
se skute¢nost o prognoze dozvédeél zahy po sdéleni 1€kaii o nemoznosti v pokracovani
nastolené terapie. Respondent ¢. 2 se vSak pouze dozvédél, Ze jiz neni dal$i moznost 1écby,
ale jakékoliv dalsi rozhovory ¢i kroky nebyly ze strany zdravotnického personalu uskute¢nény.

Jaky je skute¢ny stav druhého respondenta, se dozviddme od jeho nejblizsi osoby.

Tady se opét vracime k tématu blizkych osobnich vztahli mezi 1ékafem a pacientem. Z americké
studie autorit Odejide, Cronin a Condron (2016), ktera se zamétovala na diskuze na konci zivota
u pacientli s hematologickou malignitou, vyplyvd, ze prav€é diky blizkému vztahu
s pacienty, zacinaji 1ékafi Casto mluvit o blizici se smrti, az dokud pacientim bezprostfedné
nehrozi. Dovolim si tvrdit, Ze z v tomto pfipad¢ se nas druhy respondent se blizkosti smrti

jednoznacéné nachézel.

Problematika v¢asné integrace paliativni péce do 1écby onkologicky nemocnych je stale vice
rozebiranym tématem v poslednich nékolika let. Diky brzkému zafazeni paliativni péce
u pacientll s malignim onemocnénim, se snizila predev§im hospitalizace téchto pacientt,
pacienti vedli daleko castéji rozhovory s Iékafi o péci na konci Zivota, a dokonce se zvysila

délka preziti pacientl. (Sochor, 2018, str. 13,14)
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V¢asnd integrace paliativni péce u hematologickych pacient je prozatim v pocatcich. Ze studie
End-of-life care for blood cancers: a series of focus groups with hematologic oncologists
(Odejide, Coronado, Watts, Wright, Abel, 2014) vyplyva, Ze 1ékati pacientiim sdéluji pravdivé
informace o blizici se smrti az v okamziku, kdy jsou v bezprostiednim ohrozeni Zivota.
V disledku takhle pozdniho sdéleni, nemaji pacienti s hematologickou malignitou Sanci vyuzit
veskeré vyhody paliativni péce. Doufejme tedy, ze se paliativni péce, v nadchéazejicich letech

stane soucasti komplexni terapie o pacienty s hematologickou malignitou.

Vyzkumna otazka €. 6

Jak vnima inkurabilni hematologické onemocnéni nejblizsi osoby pacientit a pecujici
zdravotnicky personal?

Posledni z vyzkumnych otdzek se zabyvda pohledem nejblizSich osob respondenti

a pecujiciho zdravotnického persondlu. Otazka byla doplnéna v pribéhu realizace

prazkumného Setfeni metodou ad hoc.

Oteviend komunikace a empaticky pfistup zdravotnikii k nemocnym a jeho blizkym je
zakladem spravného paliativniho pfistupu. Vorlicek a kol. (2012, str. 235) ve své publikaci fika,
ze kazdy clen rodiny potiebuje paliativni péci a zdiraziiuje dillezitost role blizkych osob
umirajicich pacientll. Kazdy od blizkych osob ocekava, ze se okamzité vyrovnaji se zménou
své dosavadni role, pfevezmou ihned péc€i o umirajiciho a vyrovnaji se se svym zarmutkem.
Nesmime ale opomijet, Ze 1 oni si prochazi fazemi smutku a kazdy se s novou zivotni situaci

vyrovnava jinak.

Pii rekapitulaci vypovédi nejblizSich osob respondentll vidime, Ze stejné jako samotni
respondenti, si i oni prosli fdzemi smutku, které¢ definovala Dr. Elizabeth Kiibler-Rossova.
Prvotni fazi nejbliz§ich osob pii zjisténi inkurabilniho hematologického onemocnéni pacienti
byl Sok. Vidime, Ze v ptipadé¢ odpovédi nejbliz§i osoby prvniho a tfetiho respondenta,
se nejblizsi osoby snazily osobné zapojit do procesu terapie, aby byly co nejvice ndpomocni.
Tato skuteCnost piipomina tfeti fazi smutku, fazi smlouvani. Z pozorovani a vypovédi
nejblizSich osob respondentil, bylo jednoznacné patrné, Ze se pohybuji na pomezi ctvrté a paté

faze dle klasifikace od Dr. Kiibler-Rossové, tedy na pomezi deprese a smifeni.
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Sdéleni zavazné diagnozy je sice lohou lékate, ale pecujici zdravotnicky personal, pfedevSim
pak vSeobecné sestry, musi védét, do jaké miry doSlo k informovanosti pacienta,
aby se tak zamezilo pfipadnému stfetu informaci a konfliktim. (Zacharovd, Hermanova,
Sramkova, 2007, str. 34) Dotazovana skupina respondentii (pedujici zdravotnicky personal)
se v tomto pfipad€ pozastavila na problematice sdélovani zavazné diagndzy a specifickych
odliSnostech pacientli s hematologickou malignitou. V odpovédich respondentli nalézame
rozdilné ndzory a zkuSenosti na sd€lovani zdvaznych diagnoéz. Tato skutecnost je jednoznaéné
podminéna pracovnim zatfazenim kazdého respondenta. Zajimavy je pfedevsim jejich nazor
na ponechani urcité nadéje, i presto, ze je pacientim sdélena neptizniva prognodza. Zatimco
prvni a tfeti respondent se shoduji, ze ponechani nadéje je pro pacienty zadouci, protoze miize
hrat vyznamnou roli v dalSich pacientovych krocich, tfeti respondent je jednoznacné proti.
Zdtvodnuje své tvrzeni ndzorem, Ze zbyteCné nadéje akorat prodluzuji piijeti zdvazné
diagno6zy. Fenomén nadéje patii mezi zakladni prvky psychologického ptistupu k nevylécitelné
nemocnym a musi byt vzdy respektovan. (Zacharova, Hermanové, Sramkova, 2007, str. 34)
HaSkovcova (1991, str. 304) ale fikd, ze si nesmime plést nad¢ji s priliSnym optimismem.
Nasim cilem tedy neni sd¢lit pacientovi, Ze to dobie dopadne, ale Ze to méa smysl, bez ohledu

na to, jaky bude konec.

Podivame-li se na vypovédi tieti skupiny respondentii ve smyslu specifikace odliSnosti pacientli
s hematologickou malignitou, ziskand data mluvi jednozna¢né. VSichni tfi respondenti
se shoduji, ze nejvétsi odlisnosti pacientll s hematologickou malignitou na konci zivota vidi
v Cetnosti krvacivych projevi, at’ uz v souvislosti se samotnym malignim onemocnénim
nebo v souvislosti s terapii. Prvni a druhy respondent navic popisuji fyzické zmény
v terminalnim stddiu hematologické malignity, kdy zduraziuji, Ze umirani téchto pacienti je

kolikrat az nediistojné.

Odpovédi respondentii ze tieti skupiny jsou ve shodé s odpovédmi dotazovanych prvni
skupiny, kde se opét dostdvame k problematice krvacivych projevii u pacientl
s hematologickou malignitou na konci Zivota. Stejné jako respondenti prvni skupiny udavaji,
ze ackoliv by radi travili konec Zivota v pohodli domova, jejich pfidruzené symptomy
jim to neumoziuji a musi se ¢astéji uchylovat k nedobrovolné hospitalizaci, respondenti tieti
skupiny toto tvrzeni potvrzuji, jelikoz jejich praktické zkuSenosti vidi dozivotni zavislost téchto

pacientl na transfiznich pfipravcich.
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ZAVER

Paliativni péce by méla byt nedilnou soucasti 1écby o pacienty s hematologickou malignitou
jiz od okamziku stanoveni diagnozy. Vc€asnou integraci paliativni péce u pacientli na konci
Zivota podpofila nejedna zahraniéni studie?, a i pfedni CeSti hematologové® jsou nazoru,
ze 1é¢ebné a paliativni postupy u pacientl se stanovenou hematologickou malignitou by se mély
prolinat. Vysledky této diplomové prace piina$i ndhled na osobni zkuSenosti pacientt,

kterym byla stanovena zdvazna hematologicka diagnéza.

Diplomova prace s ndzvem Nejcastéjsi otazky a reakce pacientli s hematologickou malignitou
na konci zivota je rozdelend na Cast teoretickou a empirickou. Teoretickd Cast poskytuje
kapitoly tykajici se nejcastéjSich hematologickych malignit, zdkladniho popisu jejich
symptomil, diagnostiky a lé¢ebnych modalit, vcetn¢ transplantace krvetvornych bunck.
V druhém odvétvi teoretické €asti se vénuji paliativni péci v roviné obecné a specializované,
kde mimo jiné ptiblizuji problematiku komunikace, pfedev§im pak sdélovani zavaznych zprav.
V neposledni fad¢ je jedna zkapitol vénovéana specifickym vlastnostem hematologickych

malignit.

V empirické c¢asti diplomové prace jsou zobrazeny vysledky kvalitativniho prizkumu
u pacientll s diagnostikovanou zdvaznou hematologickou diagnézou a infaustni prognoézou.
Vybrani respondenti byli zafazeni do rezimu paliativni péce. Pfedmluva empirické casti je
vénovana seznameni se zadkladnimi cili a prizkumnymi otazkami. Déle je popsana metodika
sbéru dat, jejich naslednd analyza a prezentace ziskanych dat prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovort zaméfenych na fenomenologii. Hlavni cil prizkumné casti
vyplyvé jiz ze samotného nazvu diplomové prace. Nejvétsi snahou bylo zjistit, jaké jsou
nejcastéjsi otdzky a reakce pacientil v ndvaznosti na sdéleni zavazné diagndzy a jeji nemoznosti
kurabilniho feSeni. Neméli bychom opominout ani patrani po nejcastéjSich symptomech
hematologickych malignit v termindlnim stadiu. Jeden zcili se vénoval zjisténi,
zda by v ptipadé zhorSeni stavu volili respondenti hospitalizaci nebo se snazili zvladnout
ptipadné komplikace v rdmci doméci péce. Dllezitym meznikem prizkumu se stal také nahled

nejblizSich osob pacientl a pecujiciho zdravotnického personalu.

2 Odejide Cronin a Condron (2016), Odejide, Coronado, Watts, Wright, Abel, (2014)
3 MUDr. Michal Kouba, UHKT
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Z vysledkii dat prizkumného Setfeni diplomové prace lze vyvodit, ze nejcastéjsi otazky,
pacientl s hematologickou malignitou na konci Zivota, se logicky tykaji strachu z budoucnosti
vlastni existence, zajmu toho, co bude nésledovat a Casové prognozy od okamziku vyiceni
nemoznosti  kurabilniho feSeni onemocnéni. Soub&zné s otizkami jsem patrala
1 po nejcastéjSich reakcich, které byly v tomto piipadé spojeny se Sokem v okamziku sdéleni
zavazné zpravy, negaci stavu a neuvédoménim si skutecnosti z blizici se smrti. Samotnym
otazkdm o blizicim se konci prechdzelo sdéleni zdvazné diagnozy. Ackoliv by se dal
predpokladat empaticky postoj ze strany lékafe sd€lujici neptiznivou informaci, zjistujeme,
ze jeden zrespondentil se bohuzel setkal i se sdélenim v negativni kontextu, ktery hranicil
s arogantnosti a nezdjmem ze strany lékate. V pfipad¢ patrani po symptomech se dozvidame,
ze nejcastéjSim piiznakem hematologickych malignit v paliativni péci jsou krvacivé
komplikace souvisejici predevSim s Ubytkem erytrocytli a trombocyti v ervené krevni fadé.
Dolovim si tvrdit, ze pravé ze strachu z krvacivych komplikaci, by v pfipadé nutnosti pacienti

rad¢ji volili hospitalizaci pfed moznosti 1écby v domacim prostredi.

Nejbliz§i osoby dotazovanych pocitovali zejména bezmocnost z nemoznosti pomoci svym
nejbliz§im. Zajimavy pohled na problematiku paliativni péce u hematologickych pacienti
poskytuje skupina pecujicich zdravotnikd. Tteti skupina respondentii byla do empirické ¢asti
zatfazena metodou ad hoc v pribc¢hu prizkumného Setfeni s prvni a druhou skupinou
respondentll. Diky této tfeti skupin€ jsem ziskala nahled na sdélovani zavazné diagnozy
z pohledu pecujiciho zdravotnického persondlu a nahled na specifické odliSnosti pacienti
s hematologickou malignitou, zejména v kontextu s ostatnimi pacienty s klasickymi solidnimi
tumory. Ziskana data jsem mohla porovnat s vypovéd’'mi respondentli z prvni skupiny a urcitou
formou jsem si je i ovéfila. PeCujici zdravotnicky persondl, jako tfeti dotazovana skupina,
vyzdvihuje predev§im nutnost zachovani urcité nadéje pro pacienty na konci Zivota, jako jistotu

bezpeci, ze jejich zivot ma stale n¢jaky smysl.

Pii realizaci prizkumné Setieni byl mou nejvétsi obavou piedev§im nezdjem ze strany
respondentll. Pfeci jen ne kazdy clovék je pfipraveny a ochotny mluvit o své diagnoze
a uz vubec ne o svém blizicim se konci. Béhem své vice jak tfileté praxe na jedné
z hematologickych klinik fakultni nemocnice, jsem se setkala s mnoha §t'astnymi a uspéSnymi
konci 1écby, ale byla jsem také soucasti poslednich dni Zivota pacienttl, kteti takové Stésti
nem¢li. Dalo by se tedy ptedpokladat, Ze na rozhovory jsem byla pfipravend a nic mne nemohlo

prekvapit.
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Opak byl pravdou a musim pfiznat, Ze rozhovory byly pro mne zejména psychicky narocné.
Zejména pak rozhovor sdruhym respondentem, jelikoz byl mi vékové velmi blizko.
KaZzdopadné jsem vdécna za tuto zkuSenost. Mou snahou je vzit si z t€chto smutnych okamziki

také néjaké pozitivni aspekty.

Doporuceni diplomové prace pro praxi

Zamérem diplomové prace byla snaha poukazat na citlivost problematiky paliativni péce
u pacientll s hematologickou malignitou, jelikoz se domnivam, Ze jim je stidle vénovana
nedostate€nd pozornost v kontextu s ostatnimi onkologickymi pacienty v paliativni péci.
Nedostatky shledavam piedev§im v komunikaci, zejména pak v odvétvi sdélovani zavaznych
zpréav. Proto bych rada touto cestou predala ,,message” pro vSechny lékate a vSeobecné sestry
pracujici s pacienty, ktefi maji diagnostikovanou hematologickou malignitu. Sdé€lovani
zavaznych diagnoéz mize byt ve Vasi praxi o néco snadnéjsi, diky pouziti Sestikrokového
protokolu SPIKES. Oteviena komunikace a naslouchani je alma mater v paliativni péci
o pacienty s malignim onemocnénim. Pacienti s malignim onemocnénim nic neoceni vice
nez moznost, ze budou nékym vyslechnuti a budou jim pravdivé sdéleny veskeré informace
o jejich zdravotnim stavu, a zodpovézeni jejich pfipadné dotazy. Miize se stat,
ze se nebudete citit dostatecné pfipraveni na komunikaci s pacientem v termindlnim stadiu.
Neni tedy chybou ani ostudou, sdélit tuto skute¢nost jiné kompetentni osobé, at’ uz se bude
pfitomnost skute¢nych odborniki mediciny, jako jsou klini¢ti psychologové, Iékati
se specializacnim vzdélavanim v paliativni mediciné ¢i vSeobecné sestry se zkuSenostmi

v paliativni péci.

Jako zésadni limit prizkumného Setfeni vidim v nemozZnosti vytvotfeni redlného seznamu
nejcastéjSich otazek pacientl, ktery byl v planu na zacatku tvorby diplomové prace. Ziskané
poznatky diplomové prace by se tak mohly stat podkladem pro hlubsi prizkumné Setfeni
a sestaveni piipadného seznamu nejcastéjSich otdzek a reakci pacientl pii sdéleni zdvazné

hematologické diagnozy.

wSmrt neni porazka, jako ani Zivot neni vitézstvi.
Reinhard Abeln, Anton Kner
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Priloha A

Tabulka 16 Faze smutku E. Kiibler-Rossova

PET FAZI UMIRANI PODLE KUBLER-ROSSOVE

Faze Projevy Co s tim?

NEGACE "Ne, j& ne, pro mne to neplati. To Navazat kontakt, ziskat davéru.
Sok, popirani neni mozné." "To je urcité
omyl." "Zaménili vysledky".

AGRESE "Pro€ zrovna ja?" Dovolit odreagovani,
hnév, vzpoura "Ci je to vina?" nepohorSovat se.
"Vzdyt mi nic nebylo." Zlost na
zdravotniky, zlost na zdravé lidi.
Vycita nespravedlnost ap.

SMLOUVANI Hledani zazraénych 1¢ku, 1é¢iteli Maximalni trp€livost, ale pozor
vyjednavani a diet, povér. Ochoten zaplatit na podvodniky.
cokoliv. Cini velké sliby.

DEPRESE Smutek z utrpéné ztraty. Smutek Trpélivé naslouchat, pomoci
smutek z hrozici ztraty. Strach z urovnat vztahy,
uctovani. Strach o zajisténi pomoci hledat feSeni (zajisténi
rodiny. rodiny ap.).

SMIRENI Vyrovnani, pokora, skon¢il boj, = MlI¢enliva lidska pfitomnost, drzet

souhlas je ¢as louceni. "Dokonano jest." za ruku, utfit slzu. Pozor - rodina
J )
"Do Tvych rukou..." moznd potiebuje pomoc vic nez
pacient!

(Svatosova, 1995, str. 20, 21)
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Priloha B

Tabulka 17 Projevy pri akutni GvHD

Kiize Jatra (bilirubin) GIT
Stage
1 exantém pod 25 % povrchu 34-51umol/l prijem nad 500 ml/den
nebo perzistujici nauzea
2 exantém 25-50 % povrchu 52-102 pmol/l prijem nad 1 000 ml/den
3 exantém nad 50 % povrchu 103-255 pumol/l prijem nad 1 500 ml/den
4 generalizovand erytrodermie > 256 umol/l silna bolest bticha a/nebo ileus
s bul6znimi formacemi
Grade
| 1-2 0 0
1 3 nebo 1 nebo 1
1111 - 2-3 nebo 2-4
v 4 4 -

(Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol., 2008, str. 344)
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Ptiloha C

Tabulka 18 Projevy pri chronické GvHD

Limitovana chronicka GvHD (jedna z nasledujicich variant ¢i obé dvé)
1. Lokalizované postiZeni kiiZe
2. Hepatalni dysfunkce zptusobena chronickou GvHD

Extenzivni chronicka GvHD (varianta 1 nebo varianta 2+3) \

1. Generalizované postiZeni kiize
NEBO

2. Lokalizované postiZeni kiiZe a/nebo hepatalni dysfunkce zpiisobena chronickou
GvHD
PLUS

3. a) Jaterni biopsie prokazujici chronickou agresivni hepatitidu, ,,bridging*
nekrézu ¢i cirh6zu

NEBO

b) PostiZeni o¢i, Schimeriiv test — méné nez 10 mm

NEBO

¢) PostiZeni slinnych Zlaz ¢i sliznice dutiny Gstni — nutna histologicka verifikace
NEBO

d) PostiZeni kteréhokoliv jiného cilového organu.
(Adam, Krej¢i, Vorlicek a kol., 2008, str. 345)
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Priloha D

Tabulka 19 Karnofského skore

100 Schopen normadlnich aktivit, neni nutna zvlastni péce. Normalni, bez obtizi, bez

znamek nemoci.

90 Schopen normalnich aktivit, mirné znamky nebo pfiznaky nemoci.
80 Normalni aktivita ze zvySeného usili, zndmky nebo pfiznaky nemoci.
70 Neschopen prace, schopen normalniho zivota doma postarat se o vétSinu osobnich

véci, potfebnd pomoc rizné¢ho obsahu. Pecuje o sebe, neschopen normalnich aktivit.

60 Postara se o vétsinu svych potieb, ob¢as potfebuje pomoc.
50 Nutna vyznamna pomoc, Castd zdravotnicka péce.
40 Neschopen péce o sebe nutnd institucionalni péce nebo hospitalizace, onemocnéni

se muze rychle zhorSovat.

30 Té&Zce neschopny, je indikovana hospitalizace, smrt bezprostiedné nehrozi.

20 Velmi nemocny, hospitalizace nutna, nezbytna aktivni podptrna 1écba.

10 Umirajici.
0 Mirtvy.
(COS CLS JEP, 2020)
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Priloha E

INFORMOVANY SOUHLAS PRO UCASTNIKY VYZKUMU

Ja, o souhlasim s ucasti

na vyzkumném Setteni, které je soucasti diplomové prace Nikoly Berankové.

Vyzkumné Setieni se zabyva problematikou paliativni pécée u hematologickych pacientii.

Podepsanim tohoto dokumentu udéluji souhlas s anonymnim zpracovanim ziskanych udaju,

jejich pouzitim pouze pro tcely vyzkumu a téZ nasledné anonymni publikace.

Rozumim cili, charakteru vyzkumného Setieni i v ¢em spoc¢iva ma uloha. Tyto informace mi
byly srozumitelné¢ ptedem poskytnuty. Mél/a jsem moznost polozit vyzkumnikovi dotazy,

na které 1 bylo dostate¢né odpovézeno.

Timto potvrzuji, ze mé Gcast ve vyzkumném Setfeni je Cist¢ dobrovolnd. Od vyzkumu mohu
kdykoliv odstoupit, a to bez udani divodu. K tomuto kroku postaci dle predchozi domluvy

pouze Ustni sdéleni vyzkumnikovi.

Dne:...ooovviiiiiin, Podpis: ..o

Kontaktni osoba:
Nikola Berankova
Tel.: 773 170 007

Email: nikolaberankova@seznam.cz
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