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EDITORIAL

Paliativni péce a moderni medicina

Pres veskeré uspéchy mediciny, pokrok v 1é¢bé mnoha
onemocnéni a prodluzujici se délku Zivota kazdy z nas jednou
zemfe. Samotna piitomnost smrti v lidském Zivoté mnohdy
neni zdrojem téch nejvétsich iizkosti; 1lidé se casto vice oba-
vaji toho, jak bude umirani vypadat. Zda bude zachovana
jejich diistojnost, nebudou-li trpét, budou-li moci byt se
svymi blizkymi, zda budou mit dost informaci a podobné (1,
2). Ukolem paliativni péce je zajistit, aby tento kfehky ¢as
v zavéru zivota mohli lidé prozit v co nejlepsi mozné kvalité
a pokud mozno v souladu se svymi pfedstavami a hodnotami.

Vyznam tohoto oboru vzhledem k demografickym a epide-
miologickym trendim razantné stoupa a diilezitost paliativni
péce potvrdila fada odbornych spole¢nosti (3-5) a v roce 2014
i Svétova zdravotnicka organizace (WHO) ve zvlastni rezoluci
(6). V Ceské republice se v poslednich letech rozvoji paliativni
péce také vénuje vyznamna pozornost - miZzeme zminit na-
ptiklad komplexni pilotni projekt Ministerstva zdravotnictvi
CRaVZP CR, jenz ovéfoval efektivitu a ndkladnost mobilnich
hospict nebo celostatni projekt rozvoje nemocnic¢ni paliativni
péce ,Spolu az do konce*, ktery realizoval Nadacni fond Avast.
Za Ceskou spole¢nost paliativni mediciny CLS JEP jsme velmi
radi, Ze se redakce Casopisu 1ékafti éeskych rozhodla vénovat
paliativni péci vyznamny prostor v tomto vydani. Zajem o toto
téma potvrzuje, ze péce o pacienty s limitovanou prognézou
neni pouze ikolem specialistii, ale spada do kompetenci velké
Casti medicinskych oborti.

Pro celkovy prehled o situaci v paliativni péc¢i doporu-
Cujeme piehledovy ¢lanek ,Paliativni péce v CR v roce 2016“
(7), ktery vysel v tomto ¢asopisu na konci roku 2016. Vétsina
informaci v ném obsazenych je stale platna. Na tomto misté
si pouze dovolime upozornit na ukonceni pilotniho projektu
mobilni specializované paliativni péce. Po 2 letech ovéfovani
tohoto modelu péce o umirajici pacienty v domacim prostfedi
dospélo Ministerstvo zdravotnictvi CR i VZP CR k zavéru, Ze
mobilni hospicova péce je kvalitni a efektivni formou zajis-
téni potfeb téchto pacientd, a v roce 2018 bude mozné zadat
o nasmlouvani ihrady péce mobilnich hospicii pod novou
odbornosti 926.

V tomto vydani naleznete sérii clankd, které podrobnéji
predstavuji jednotlivé aspekty paliativni péce a také jejich
aplikaci do nékterych oborti, véetné asné integrace paliativ-
ni péce v onkologii. Tento princip ¢asného zahajeni paliativni
péce vychazi z dat o vyznamnych benefitech, jeZ pacient
ziskava, pokud je paliativni péce zahdjena relativné brzy
v trajektorii onemocnéni a je po urcitou dobu poskytovana
soubézné s kurativni péc¢i. Nékteré z publikovanych praci
dokonce upozornuji na moznost delsiho doziti u pacientd,

ktef{ takto vyuziji sou¢innost paliativniho tymu (8). Tento
integrovany model je obsaZen v zakladni definici paliativni
péce podle WHO a upozortiuje na nutnost vnimat paliativni
pécinejako medicinu dobré smrti, ale jako medicinu zamé-
fenou na kvalitu Zivota pacientii, ktefi zadpasi s vaZnou, Zivot
ohrozujici nemoci.

Oprosténi paliativni mediciny od vylu¢né konotace v du-
chu end-of-life care je jednim z dtleZitych ukold soucasného
zdravotnictvi. Diky komplexnimu feSeni pacientovych obtizi,
vCetné problém psychologického a socidlniho charakteru,
a peclivé facilitaci cili péce s pacientem i jeho rodinou miize
paliativni péce velmi usnadnit slozita rozhodovani, kterym
lidé v zavéru zZivota Celi.

PhDr. Martin Loucka, Ph.D.

védecky sekretat CSPM CLS JEP

Centrum paliativni péce, z. U, Praha

Oddéleni |ékafské psychologie, 3. |ékafska fakulta UK, Praha

MUDr. Ondiej Slama, Ph.D.
predseda CSPM CLS JEP

Klinika komplexni onkologické péce,
Masaryklv onkologicky Ustav, Brno
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PREHLEDOVY CLANEK

Hospic — pokracujici péce
béhem zZivota pacienta

Hospic Dobrého pastyre Cerc¢any, TRI o. p. s.

SOUHRN

Paliativni péce se zaméfuje na zlepseni kvality zivota pacientl s vaz-
nym onemocnénim. Hospicova péce je komplexni specializovand
péce o pacienty s nevylécitelnym onemocnénim v zavéru Zivota
poskytovand multidisciplindrnim tymem. Obecnou podminkou pro
prijeti do péce je termindlni faze onemocnéni s predpokladanou
délkou zZivota kratsi nez 6 mésicl. V soucasné dobé hospice pred-
stavuiji hlavni organizaénf formu poskytovani paliativni péce v Ceské
republice. Informace o aktudlnim stavu paliativni péce mohou
pomoci k odstranéni mytd kolem hospicd, pfi rozhodovani Iékard
0 péci pro jejich pacienty a také zlepsit pristup k paliativni péci.

KLICOVA SLOVA
paliativni péce, hospicova péce, péce v zavéru Zivota

uvob

Béhem uplynulych péti desetileti se paliativni péce ve
svété rozvinula od péce v zavéru Zivota do specializované
discipliny zaméfené na poskytovani péce pacientlim s Zivot
limitujicim onemocnénim v celém jeho pribéhu. Paliativni
péce jako multidisciplinarni pfistup zaméfeny na kvalitu
Zivota u nemocnych a jejich blizkych pfinasi podle zavéria
studif nesporny prospéch ve zlepseni kvality zivota, snizeni
intenzity pfiznak, vleps§im porozuméni progndze, zmirnéni
depresi a v poskytovani méné agresivni péce v zavéru Zivota
(1). Termin ,paliativni péce“ je stile nespravné vniman
a pouzivan jako synonymum pro ,,péci v zavéru zivota“ nebo
,hospicovou péci“.

V Ceské republice paliativni péce ziskala prostor teprve
po roce 1989. I pfes vyznamny rozvoj v poslednich péti letech
zaostavame i za nékterymi ekonomicky méné vyspélymi
evropskymi zemémi. Mobilni a 1iZkové hospice nadale pred-
stavuji hlavni misto, kde je paliativni péce poskytovana.
Ostatni formy specializované paliativni pée nejsou v Ceské
republice - az na vyjimky - rozvinuté.

PODPURNA, PALIATIVNi A HOSPICOVA PECE
Podpurna péce v onkologii je definovand jako péce
onemocnénim. Zaméfuje se na feSeni obtizi a probléma
ana uspokojeni potfeb (napt. fyzické, informacni, psychoso-
cidlni, spiritudlni, spolecenské) béhem lé¢ebné-preventivni
péce. Podobné muzeme definovat podplirnou péci s jistymi
korekcemi také u neonkologickych onemocnéni.

CASOPIS LEKARU €ESKYCH 2018, 157, ¢.1
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SUMMARY

Polivka J. Hospice - continuing care during patient’s life

Palliative care is focused on enhancing quality of life for seriously
ill. Hospice care is a comprehensive care provided by an interdisci-
plinary team for patients whose diseases cannot be cured and are
approaching the end of life. To be eligible for admission to hospice
care is required to be terminally ill with a life expectancy of 6 months
or less. Currently, hospices are the main providers of specialized
palliative care in the Czech Republic. This article is focused on the
current state of palliative care and specifically on hospice care in the
Czech Repubilic. This article should eliminate the myths associated
with the hospice. It could also help physicians to better understand
the role of hospice in delivering effective care for patients in the
final stages of life.

KEYWORDS
palliative care, hospice care, end of life care

Podptlirné péce vyZaduje nejen soucinnost dalsich 1ékat-
skych oborti k feseni komplikaci spojenych s onemocnénim
alécbou (napf. dermatolog a chirurg k 1é¢bé ran, pneumolog
k zajisténi dychacich cest endoskopickym vykonem), ale také
spolupraci s psychology, socialnimi pracovniky a kaplany.
Podptirna péce se vénuje problematice podpory zdravi a pre-
vence a do jisté miry také paliativni péc¢i a umirani.

Paliativni péce je v tomto konceptu chapana jako pod-
pirnd 1é¢ba pro nemocné s pokroc¢ilym nenddorovym ¢i
nadorovym onemocnénim, kterd miiZe byt poskytovana
v akutniinasledné péci, vnemocnici a také vdomacim nebo
nidhradnim socidlnim prostfedi. Hospicovou péci chapeme
jako organizacni formu specializované paliativni péce urce-
nou piedevsim pacientim v zavéru zivota a jejich blizkym,
véetné obdobi zArmutku (2).

DEFINICE PALIATIVNI PECE

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje paliativ-
ni pécijako ,pristup zameéreny na zlepSeni kvality Zivota pacienti a jejich
blizkych, ktefi Celi problémiim spojenym s Zivot ohroZujicim onemocnénim,
a to prostrednictvim prevence a zmirfiovdni utrpeni, véasnou identifikaci
a ndlezitym zhodnocenim a 1écbou bolesti a dalSich problémii fyzickych,
psychosocidlnich a duchovnich“ (3).

The Center to Advance Palliative Care (CAPC) revidovalo na
zakladé vefejného priizkumu definici paliativni péce s cilem
zlepsit porozuméni a pochopeni vyznamu paliativni péce
u laické i odborné vetejnosti: ,Paliativni péce je specializovand
lékarskd péce prolidi s viznym onemocnénim. Je zamérend na poskytovdn{
tilevy od pfiznakil, bolesti a stresu, bez ohledu na diagndzu. Cilem paliativni



péce je zlepsit kvalitu Zivota jak pacienta, tak jeho rodiny. Paliativni péci
zajistuje Skoleny tym 1ékafil, sester a dalSich specialistil, kteri spolupracuji
s osetrujicimi 1ékafi pacienta v rdmci poskytovdni dalSich trovni péce ci
podpory. Paliativni péce je vhodnd v jakémkoliv véku a v jakékoliv fdzi vaz-
ného onemocnéni a miize byt poskytovdna spolecné s kurativnilécbou” (4).

Mizeme shrnout, ze paliativni péce roz$ifuje tradi¢ni
model mediciny o postupy zamérené na zlepSeni kvality
Zivota pacienta a jeho blizkych, pomahd pii rozhodovani
a poskytuje piileZitosti k osobnimu riistu a pochopeni situace
vSech zdcastnénych. Paliativni péce mtZe byt poskytovana
soucasné s kurativni nebo zivot prodluzujici lé¢bou bez
ohledu na prognézu pacienta nebo jako hlavni samostatna
péce. Paliativni péce predstavuje na jedné strané filozofii
péce ana strané druhé organizovany a pfesné strukturovany
systém péce (5).

OBECNA A SPECIALIZOVANA
PALIATIVNI PECE

Podle komplexnosti intervenci rozlisujeme v CR v souladu
s mezinarodnimi doporucenimi dvé tirovné poskytovani pa-
liativni péce, obecnou a specializovanou (6, 7). Poskytovani
obecné paliativni péce je zodpovédnosti oSetfujiciho lékafte,
ktery by mél byt schopen hodnotit a 1é¢it nejcastéjsi fyzické
priznaky (napft. bolest, tizkost, deprese), vést rozhovor s ne-
mocnym o jeho chorobé, o cilech 1é¢by a péce, o prognoze
a nakonec i o umirani a utrpeni. V ptipadé potfeby by mél
nemocnému zprostfedkovat psychologickou, socialni a du-
chovni péci.

Specializovana paliativni péce je poskytovana paliatrem -
lékatfem-specialistou - spolu s multidisciplindrnim tymem.
Tato péce by méla byt dostupna vSem nemocnym, u kterych
se navzdory dobfe poskytované obecné paliativni péci nedari
dosahnout efektivniho zmirnéni obtizi, napf. refrakterni
bolesti, deprese, socidlniho distresu, existencialnich obtizi
(8). Efektivni poskytovani specializované paliativni péce
vyzaduje soucinnost paliativniho multidisciplindrniho ty-
mu, ktery miiZze poskytnout intervenci ve vSech situacich
a potfebach nemocného, a to na vSech irovnich poskytované
péce (v ambulancich, na laZkach akutni péce, v zatizenich
dlouhodobé péce, v domacim prostfedi, v socidlnich zafize-
nich). Multidisciplindrni tym tvoti 1ékaf, zdravotni sestra,
socialni pracovnik, psycholog, duchovni, a dobrovolnici.

UMIRANI A PECE V ZAVERU ZIVOTA V CR

Na zakladé analyzy dat Narodni datové zakladny palia-
tivni pé¢e (NDZPP) v poslednich 10 letech roéné zemfe v CR
prumérné 108 tisic lidi, z toho vice nez 46 tisic 1idi na kardio-
vaskularni onemocnéni a vice nez 27 tisic lidi na onkologicka
onemocnéni. Vétsina pacientdl s chronickym onemocnénim
zustava v poslednim roce Zivota v péci praktickych 1ékari,
ambulantnich specialistil a 1ékatd a sester lizkovych zafizeni
akutni a nasledné péce.

V roce 2016 zemfelo v 1izkovych zdravotnickych zatizenich
témeér 67 % pacientd, v lizkovych hospicich necela 3 % pacientl
a doma nebo v zafizeni socidlnich sluZeb 28 % pacientli. V roce
2016 v CR zemfelo v 1fiZkovém hospici 3100 pacienti, z toho 83
% tvorili pacienti s nadorovym onemocnénim. Primérna délka
pobytu v hospici ¢inila 26 dni, mediin 11 dni (9).

Potfebu paliativni péce, jak obecné, tak specializované,
v poslednim roce Zivota je pfitom nutné pfedpokladat u 70
% vSech zemfelych, tedy u vice neZ 70 tisic pacientl roéné
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v CR. Zahrani¢ni data ukazuji, Ze 20-40 % pacientl, v zavis-
losti na diagnéze, vyzaduje specializovanou paliativni péci
s ohledem na komplexnost pfitomnych télesnych pfiznaki,
psychosocidlnich a spiritudlnich potfeb (6, 7).

PALIATIVNI PECE V CR

Paliativni medicina v Ceské republice dostala sv{ij prostor
po roce 1989. Viibec prvni oddéleni paliativni péce bylo otevie-
no pti TRN v Babicich nad Svitavou u Brna v roce 1992. O vznik
prvniho samostatného hospice se zaslouzila 1ékafka Marie
SvatoSova, priitkopnice hospicového hnuti v Ceské republice,
kterd v roce 1993 zalozila obanské sdruzeni Ecce homo pro
podporu domaci péce a hospicového hnuti. Sdruzeni ve spolu-
praci s Diecézni charitou v Hradci Kralové vybudovalo a v roce
1995 otevfelo prvni ¢esky liiZkovy hospic, Hospic AneZzky Ceské
v Cerveném Kostelci.

K 1. 11. 2016 byly v Ceské republice provozovany nésle-
dujici organizacni formy specializované paliativni péce:
ambulance paliativni mediciny, mobilni specializovana
paliativni péce (domaci hospic), lizkové zatfizeni hospicové-
ho typu, oddéleni paliativni péce v ramci jinych 1Gzkovych
zdravotnickych zafizeni a konzilidrni tym paliativni péce
v rdmci zdravotnického zafizeni. V zahranici je vedle toho
poskytovana specializovana paliativni péce dalsimi organi-
za¢nimi formami, napf. denni stacionar paliativni péce,
specializované paliativni poradny pro diagnostické skupiny
pacientdi, telefonické tisfiové linky (6, 7).

V roce 2009 byla ustanovena Ceska spole¢nost paliativni
mediciny CLS JEP s nasledujicim poslanim: ,Kvalitativné a kvan-
titativné zlepsit poskytovdni paliativni pécev CR. Systematizovat a zlepSovat
paliativni postupy a implementovat je do kazdodenniklinické praxe. Zajistit
paliativni gramotnost a dovednosti mezi klinickymi pracovniky a informova-
nost mezilaiky. Skrze tuto snahu ovlivnit zdravi, nezdvislost a kvalitu Zivota
nevylécitelné nemocnych lidi a jejich blizkych.“ (10)

Paliativni péce je v Ceské republice legislativné zakotvena
v zakonu 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach (§ 5): ,Paliativai
péceje druhem zdravotni péce, jejimZ ticelem je zmirnéni utrpeni a zachovdni
kvality Zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci.” (11)

V mezinarodnim srovnani je paliativni péce v Ceské re-
publice hodnocena jako primérnd az mirné rozvinuta (12).
Toto hodnoceni odpovida na jedné strané rozvinutym orga-
niza¢nim formam (pfedevs$im 14Zkové hospicové péce), dobré
dostupnosti opiatd v 16¢bé bolesti a existujicim regionalnim
podporam. Na druhé strané je hodnoceni redlnym odrazem
dosud neexistujici schvalené narodni koncepce paliativni péce
v CR, roztiiténosti poskytované paliativni péce, nedostupnos-
ti paliativni péce v nemocnicich, nedostatecného poctu vzdéla-
vacich prilezitosti v paliativni péci a s tim souvisejicim nizkym
poctem dostatecné erudovaného personalu pro poskytovani
paliativni péce, a to nejen 1ékatti a sester, ale také socidlnich
pracovnikil, psychologti a kaplanil a dal$ich pracovniki (13).

HOSPICOVA PECE

Hospicovou péci miiZzeme definovat jako komplexni zdra-
votni, psychosocidlni a spiritudlni péci o nemocné v zavéru
Zivota poskytovanou multidisciplindrnim tymem: zdravot-
niky (1ékaf-specialista - paliatr, sestra v paliativni péci),
psychology, socidlnimi pracovniky a dobrovolniky. Cilem
hospicové péce je zajistit pacientiim, u kterych nevylécitelné
onemocnéni dospélo do konecné faze, klid, pohodli a diistoj-
nost. Snahou multidisciplinarniho tymu je zabezpecit tlevu
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a kontrolu bolesti a dal$ich fyzickych pfiznaki, psychologic-
kou podporu, pomoci v feSeni psychosocidlnich potfeb a po-
skytovat respektujici duchovni péci. Hospicova péce poskytuje
sluzby komplexné podporujici pacientovu rodinu a jeho blizké.
Hospicova péce je poskytovana lizkovymi samostatneé stojici-
mi zafizenimi a mobilnimi hospici.

LOZKOVA HOSPICOVA PECE V €R

V soucasné dobé v Ceské republice z{stava specidlni zdra-
votnicko-socidlni zatizeni hospicového typu (lazkovy hospic)
nejvyznamnéjsi organizac¢ni formou specializované paliativni
péce. V roce 2017 méla Ceska republika 18 IfiZkovych hospici
s celkovou kapacitou 475 lizek, coz odpovidd méneé nez 5
14ZkGm na 100000 obyvatel. Regiondlni distribuce hospicii
je velmi nerovnomeérna (od 0 do 5 liizek na 100000 obyvatel
v jednotlivych krajich). Ani existence jednoho ¢i dvou lizko-
vych hospicti v ur¢itém kraji tedy zdaleka nesaturuje potfebu
lazkové paliativni péce v daném regionu. Za této situace je
lizkova hospicova péce dostupna pouze pro 3,8 % pacientd
s chronickym onemocnénim, ktefi paliativni péci potfebuji (9).

Podle statistik byla WHO doporucena pro Ceskou re-
publiku potfeba 515 hospicovych 1azek pfi plné rozvinutych
a funkénich ostatnich organizacnich formach paliativni
péce (ambulance a stacionéfe paliativni péce, konzilidrni
tymy paliativni péce ve zdravotnickych zafizenich, mobilni
specializovand paliativni péce), coZ odpovida standardu po-
tfebnosti 5 hospicovych 1Gzek na kazdych 100 000 obyvatel.

KOMU JE URCENA LOZKOVA
HOSPICOVA PECE

Luzkova hospicova péce je urena predevsim pro pacienty
s onemocnénim v termindlni fazi, ktefi nechtéji umirat
v nemocni¢nim prostfedi akutni ¢i nasledné péce a ktefi
s ohledem na komplexnost pfitomnych télesnych pfiznaki,
psychosocialnich a spiritualnich potteb vyzaduji specializo-
vanou paliativni péci a zaroven neni mozné tuto péci v za-
véru zivota zajistit v domacim prostiedi nebo v nahradnim
socidlnim prostfedi.

Obecné piijatou podminkou pro ptijeti do hospicové péce
je pfedpokladand délka Zivota 6 mésicli a méné pii obvyklém
pribéhu kone¢né faze nevylécitelného onemocnéni. PrestoZe
takovy pacient obvykle nevyzaduje kurativni 1écbu, potfebuje
on a jeho blizci peclivé 1ékatské sledovani a pripadné pfistup
k paliativni péci.

K rozpoznani potfeby hospicové péce u konkrétniho pa-
cienta muZe vést zodpovézeni otazky: ,Prekvapilo by mé jako
osetfujiciho 1ékare imrti tohoto clovéka v ndsledujicich 6 mésicich v sou-
vislosti s jeho zdkladnim onemocnénim?“ V piipadé, Ze odpovéd zni
,he“, stojime pred pacientem, u kterého je mozna potfeba
paliativni péce. Jinymi slovy, je tfeba zodpovédét nasledu-
jici otazky: ,Prinese tomuto pacientovi a jeho blizkym paliativni péce
prospéch? Bude mit paliativni péce pozitivni dopad na jeho kvalitu Zivota
nebo na jeho komfort v zdvéru Zivota? Potrebuje hospicovou péci?“ Pokud
odpovéd zni ,,ano*, nasleduje dalsi otdzka ,Jakou formou md byt
zajiSténa hospicovd péce?“ Odpovédi je pfani pacienta a moznost
zajisténi péce jeho blizkymi v domacim prostiedi.

CHARAKTERISTIKA HOSPICOVEHO PACIENTA

S cilem definovat , hospicového pacienta“ jsme analy-
zovali pfijaté zadosti a iidaje hospitalizovanych pacienti
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z elektronické zdravotni dokumentace v obdobi 1. 6. 2015 -
31. 5. 2016 na naSem pracovisti v Hospici Dobrého pastyie
Cerlany. Hodnotili jsme celkem 358 pfijatych Zadosti a 237
hospitalizovanych pacientdi. Mezi pacienty pievaZzovaly Zeny
(1,55 : 1), median véku pii ptijmu byl 75 let (28-101), median
véku muzi 73 let, Zen 77 let. Pacienti byli nejcastéji prijati
ze zdravotnického zatizeni 1iZkové akutni péce (44 %) a z do-
maciho prostfedi (42 %). Ve vétsiné piipadu (88 %) se jednalo
o0 pacienty s nddorovym onemocnénim. Podle analyzy mél
hospicovy pacient tyto charakteristiky: Zena star$i 75 let,
intestinalniho traktu, prsu nebo pohlavnich organt.

Median doby od ptijeti zadosti do ptijeti pacienta ¢inil
5,5 dne a median délky hospitalizace (od pfijeti do Gmrti)
12,5 dne. Zjistili jsme, Ze pacient, u kterého jsme na zakladé
zadosti rozhodli o prijeti do hospice, mél méné nez polovi¢ni
Sancina hospicovou péci trvajici déle nez7 dnt (55 % pacientl
zemfelo pfed realizaci pfekladu ze zdravotnického zafizeni
1azkové akutni péce a 45 % pacienti zemielo béhem 7 dnt
po ptijeti do hospice). Z toho vyplyva, Ze témto nemocnym
s potfebou paliativni péce byla poskytovana agresivni péce
v zavéru Zivota.

PRUBEH LUZKOVE HOSPICOVE PECE

Hospicova péce pro pacienta zac¢ina stanovenim planu
budouci péce (advance care planing) a rozhodnutim o pokracujici
péci v 1aZkovém hospici. Pacient se miiZe svobodné rozhod-
nout a vyjadrit sviij kvalifikovany informovany souhlas
s pokracujici péci v hospici pouze za pfedpokladu, Ze byl
informovan a porozumeél povaze svého onemocnéni a moz-
nostem jeho 1é¢by, své prognoze (nikoliv progndze onemoc-
néni) a Ze s nim byl veden rozhovor o jeho pfanich, obavach
a nakonec také o umirani. Stranou rozhodovani pacienta
nemohou zistat jeho blizci, ktefi jsou také objektem péce.

PROCES PRIJETI

Zadost o ptijeti do hospice s podepsanym informovanym
souhlasem je posouzena multidisciplindrnim tymem hospice.
Za rozhodnuti o pfijeti je zodpovédny vedouci 1ékart hospice,
idealné 1ékat-specialista s atestaci v oboru paliativni mediciny.

V praxi se Casto setkavame s netiplné vyplnénymi zadost-
mi, které ndm ztéZuji rozhodovani. Obvykle byva nevyplnény
Casovy udaj stanoveni paliativniho postupu, dale nebyva
zodpovézena indikace k hospicové péci. Nebyva také vyplnén
udaj, zda byl pacient informovan o svém onemocnéni, o své
progndze a o stanoveni paliativniho postupu. V konkrétnich
pfipadech, napfi. u pacientd s apalickym syndromem, po-
vazujeme za vhodné si pfed rozhodnutim o pfijeti vyzadat
spolecné setkani s pacientem nebo jeho blizkymi k vyjasnéni
cild péce. Neziidka o konzultaci ¢i seznameni se s hospicem
zadaji sami pacienti a jejich blizci.

SYMPTOMATICKA TERAPIE

Od prvnich minut po prijeti do hospice je kazdému pa-
cientovi poskytovand multidisciplindrni individualizovana
péce, kterd se upravuje podle identifikovanych pfiznaki
a potfeb. Zdkladem péce v hospici je dlistojna, respektujici
a dobra oSetfovatelskad a pecovatelska péce, ktera se opira
o péci o klizi a sliznice a o péci o rany.

Pacientovi je zajiStovana 1é¢ba pfiznakil, kterd je nasta-
vovana podle peclivého celodenniho monitorovani, napft.
pomoci Edmontonské §kaly pfitomnosti a intenzity pfiznaki



(ESAS) (14). Ulevy od fyzickych pfiznakil je mozné dosahnout
pouze prevenci, casnou identifikaci, spravnou a pfiméfenou
intervenci a pravidelnym hodnocenim efektu intervenci.

VYBAVENI A LEKY

Lazkovy hospic disponuje 1é¢ivymi ptipravky a zdravot-
nickymi prostfedky ve stejném standardu jako zdravotnicka
zatizeni 1izkové akutni péce. Polohovaci lizka a antideku-
bitni matrace patfi mezi zadkladni vybaveni pokoje. K za-
bezpeceni dobré péce jsou k dispozici koncentrator kysliku,
odsavacka, nebulizator, linedrni davkovac, infuzni pumpa.
Indikace 1é¢ivych pripravki v hospici (napf. antibiotik, an-
tikoagulancii, infuznich roztoki, enteralnich nutri¢nich
pripravki) a rozhodovani o vhodnosti 1ékafskych zakrokd
(napf. odlehcovaci paracentézy bfisnich ¢i pleurdlnich efuzi,
zavedeni PEG) vyplyva z personalizovanych cili péce. VSechny
intervence (napf. indikace 1ékd, 1ékafské zakroky, pouziti
zdravotnickych prostfedki, zajisténi paliativni radioterapie,
transfuzni 1é¢ba) jsou zameérené na kvalitu Zivota anebo
komfort pacienta a jeho blizké.

SOCIALNI, DUCHOVNI A PSYCHOLOGICKA PECE

Socialni pracovnik je v kontaktu s pacientem a jeho bliz-
kymi jiz pred pfijetim, v dobé feSeni zZadosti o pfijeti a dile
v prubéhu hospitalizace a po tmrti pacienta. Pomaha s fese-
nim praktickych potfeb pacienta (napf. zajisténi poslednich
véci, kontaktovani blizkych) a poskytuje socialni poradenstvi.
Béhem prvnich tfi dnil v hospici je pacientovi poskytnuto se-
tkani s psychologem. Psychologické intervence jsou k dispozici
béhem celé hospitalizace podle potfeby, kterou urcuje nejen
pacient, ale kdokoliv z multidisciplinarniho tymu. Pacientovi
je také béhem prvniho tydne nabidnuta respektujici spiritu-
alni péce formou setkani s duchovnim. Vhodnym doplnénim
péce je podpora nutricni sestrou, fyzioterapeutem, klinickym
farmakologem, pfipadné externé spolupracujicimi lékari
jinych odbornosti (napf. psychiatr, stomatolog). Soucasti
multidisciplinarni hospicové péce jsou dobrovolnici.

PECE O PACIENTOVY BLIZKE

Hospic umoziuje na jednoltizkovych pokojich pfitom-
nost blizkych po celou dobu hospitalizace podle jejich potfeb.
Snahou je zajistit pacientovi moznost doprovazeni blizky-
mi. Pée multidisciplinarniho tymu musi byt proaktivné
nabizena a poskytovana také blizkym, a to nejen béhem
hospitalizace pacienta, ale dale po jeho tmrti k podpofe
v obdobf truchleni.

DOCASNA HOSPITALIZACE

Hospic poskytuje kromé ¢asové neomezené hospitalizace
(do tumrti pacienta) také hospitalizace doc¢asné. Docasna
hospitalizace se vyuziva v pripadé, kdy je nutné stabilizo-
vat zdravotni stav pacienta nebo nastavit 1é¢bu priznaki,
kterou nebylo mozné zabezpecit v domacim prostfedi. Tzv.
respitni paliativni péce, docasnd hospitalizace, se vyuziva
k odpocinku pti vyCerpani blizkych, ktefi pecuji o pacienta
v domacim prostfedi.

Vétsina pacientt piijatych do hospice zde umira, 1-3 %
pacientil jsou propusténa do domaciho prostfedi se zajisté-
nou péc¢i domacim hospicem.

FINANCOVANI PECE
Lizkova hospicova péce je v soucasné dobé hrazena ze
zdravotniho pojiSténi pausilni platbou za oSetfovaci den.
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Tato platba pokryva zhruba polovinu rozpoctu organizaci.
Vétsina hospicli pozaduje spoluticast pacienta ve vysi zhruba
250-500 K¢ na den péce. Vzhledem k soubéznému poskytova-
ni zdravotni a socidlni péce maji 1iZkové hospice narok i na
socialni pfispévek na péci. Vedle téchto zdroju vyuzivaji hos-
pice fundraisingu a grant@ vefejnych i soukromych darct.

ZAVER

Paliativni péce rozsifuje tradi¢ni model mediciny o po-
stupy zaméfené na zlepSeni kvality Zivota pacienta a jeho
blizkych. I pfes vyznamny rozvoj paliativni péce v poslednich
5 letech Ceska republika v této oblasti vyrazné zaostava i za
nékterymi ekonomicky méné vyspélymi evropskymi zemé-
mi. Lizkové hospice, poskytujici komplexni péci pacientim
s nevylécitelnym onemocnénim v konecné fazi v zavéru
Zivota, jsou nadale hlavni organizac¢ni formou poskytujici
paliativni pééi v CR. Jdou v3ak dostupné pouze necelym 4
% pacientll s chronickym onemocnénim. Nemocnym s po-
tfebou paliativni péce je v Cesku vzhledem k nedostatecné
informovanosti o hospicové péci stale relativné casto posky-
tovana v zavéru zivota agresivni péce.

K zajisténi dostatecné dostupnosti paliativni péce pa-
cientim je nutné vytvoreni koncepce pro ltizkové hospice
arozvoj ostatnich organizacnich forem paliativni péce, jako
jsou ambulance a stacionfe paliativni péce, konzilidrni
tymy paliativni péce ve zdravotnickych zatizenich, oddéle-
ni paliativni péce pfi zdravotnickych zatizenich a mobilni
specializovand paliativni péce na narodni iirovni. Ta musi
také zahrnovat metodiku pro vzdélavani nejen 1ékard, ale
i sester, socidlnich pracovnikil, psychologl a dal$ich pra-
covnikd v oblasti paliativni péce. V neposledni fadé je nutna
systematicka osvéta vefejnosti a informovani o tématech
souvisejicich s paliativni péci, jako jsou nevylécitelna one-
mocnéni, kvalita Zivota a umirani.

Autor prdce prohlasuje, Ze v souvislosti s tématem, vznikem a publikaci
tohoto cldnku neni ve stfetu zdjm(i a vznik ani publikace cldnku nebyly
podporeny Zddnou farmaceutickou firmou.
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Péce o nevylécitelné nemocné
a umirajici vdomacim prostredi

Domaci hospic Cesta domd, z. u.
Subkatedra paliativni mediciny IPVZ

SOUHRN

V Ceskeé republice 70 % ze véech zemrelych umiré ve zdravotnickych
zafizenich. Préizkumy pritom ukazuji, ze az 78 % Cech(l by si pfalo
zemfit doma. Vétsina téZzce nemocnych a umirajicich pacientl je
v domdcim prostfedi osetfovana praktickymi Iékari. Ordinac¢ni
doba a presné vymezeny ¢as k navstévni sluzbé ale nemusi vzdy
postacovat k tomu, aby pacient mohl i v pfipadé vzniku komplikacf
a nestability zdravotniho stavu doma také zemfit. Podstatnd ¢ast
pacientl je tak zbytecné prevazena na lizka akutni péce a mnoho
Z nich zde za termindIni hospitalizace také zemre. Mobilni specia-
lizovana paliativni péce neboli mobilni hospic predstavuje nové se
rozvijejici sluzbu multidisciplindrniho tymu se zdravotni slozkou
(Iékaf/sestra) dostupnou 24 hodin denné 7 dni v tydnu, kterd ma
potencial tento trend zménit a zvysit Sanci nemocnych na doziti
v prostredi, kde se citi doma.

KLiCOVA SLOVA
domaci hospic, mobilni specializovana paliativni péce,
prakticky lékaF

V zavéru zivota je mnoho nemocnych pfevidzeno mezi
poskytovateli zdravotni péce. NejcastéjSim typem transportu
je prevoz z domaciho prostfedi do akutni nemocnicni péce.
Vétsina pacientdl, ktefi jsou v této fazi zivota pfevezeni do
nemocnic, zde také zemfe. I kdyZ nékteré z téchto pievozil
mohou byt nezbytné a prinést doty¢nému prospéch, velka
cast nemocnych a umirajicich pacientl vyjadiuje jasné
preference ohledné mista imrti (1).

I v Ceské republice ukazal vyzkum agentury StemMark
a Cesty dom (2) z roku 2013, Ze tmrti v domacim prostfedi
by preferovalo 78 % ze 2 tisic dotdzanych. Data z UZIS (3) viak
ukazuji, Ze v CR zemie doma nebo v zafizeni socidlnich slu-
Zeb jen 27 % ze vSech zemfelych. Zaroveil neni mozné z dat
vycist, zda tmrti ve vlastnim socidlnim prostfedi (tedy doma
¢i v pobytovém zatizeni) bylo takto od pocatku planovano
a promysleno, nebo zda §lo o ne¢ekanou udalost.

Zahranicni studie konzistentné prokazuji, Ze péce mobil-
nich hospicti vice nez dvojnasobné zvySuje pravdépodobnost
umrti vdomacim prostfedi, snizuje miru symptom, aniz by
zvy$ovala naklady systému zdravotni péce (4). Pfani zemfit
v domacim prosttedi posiluje kompetence a pocit autonomie
umirajicich a zvysuje spokojenost rodin.

KONTEXT - ILUSTRATIVNI KAZUISTIKA

73letd Zena s rocni anamnézou nemalobunécného centrdlné ulo-
Zeného karcinomu pravé plice po kombinované protinddorové 1écbe
prichdzi do ambulance pro dalsi zhorseni stavu. Protinddorovd 1écba byla
onkology ukoncena pro progresi a zhorSovdni celkového stavu nemocné.

Cas. Lék. Ces. 2018, 157: 9-12

SUMMARY

Zavadova . Palliative care for patients at home

In the Czech Republic, around 70 % of deased people die in hospital
settings every year. On the other hand, surveys showed that almost
78% Czech wish to die at home. General practitioners take care of
most of dying at their homes. Unfortunately, hours of attendance
and visiting hours are not always sufficient when complications
develop and health status rapidly deteriorates and the goal is to
die at home. Significant proportion of patients is then transferred to
acute hospital settings and lots of them dies there during so called
terminal hospitalization. Mobile hospice services (mobile specialized
palliative care), multidisciplinary teams with medical staff (doctor/
nurse) available 24 hours a day 7 days a week, are newly developing
services with potential for change in these undesirable trends and
for increasing chance of peaceful dying at home.

KEYWORDS
home hospice, mobile specialized palliative care,
general practitioner

Pacientka byla preddna do péce praktického 1ékare. Je schopna chiize
smalou dopomoci druhé osoby na krdtkou vzddlenost, vétsinu dne prolezi
na liiZku. Citi se unavend, vycerpand, nemd témér Zddnou chut k jidlu,
hubne. Béhem dne se objevuji epizody stfedné silné bolesti v dolni cdsti
hrudni pdtere, kde jsou popsdny metastdzy. Obcas md drdzdivy kasel,
dusnost nepopisuje. Je kachektickd, hypotenzni, saturace ¢ini 91 %. Je
informovdna o povaze i rozsahu onemocnéni, verbalizuje obavy z bliZiciho
se timrti. Rdda by doZila doma v péci dcery a manZela.

Tato nemocna ma velkou $anci zemfit vdomacim pro-
stfedi. Vhodné nastaveni symptomatické 1écby a zapojeni
dalsich sluzeb cestou praktického 1ékate - napt. oSetfova-
telské péce agenturou domaci péce nebo odlehcovacich slu-
Zeb - miiZe byt zcela dostacujici. Dojde-1i ke komplikacim
nebo budou-li symptomy nemocné hiife kontrolovatelné,
pak bude nemocna bez 24hodinové podpory zdravotniki
odkizana na nemocnic¢ni ldzkovou péci. Obzvlasté mladsi
nebo détsti pacienti obvykle vyzaduji velkou miru flexi-
bility tymu a pravé 24hodinova dostupnost je faktorem,
ktery zasadnim zplisobem ovlivni misto amrti. Akutné
vznikla dusnost, silné bolesti pfi kompresivni patologické
fraktufe, opakované epileptické zachvaty nebo agitované
delirium jsou pfesné témi komplikacemi, které bez 24ho-
dinové dostupnosti zdravotnikli nelze zvladnout, aniz by
pacient zbytecné trpél a pecujici Celili stresujicim situacim
bez adekvatni podpory. Opakované vysvétlovani a edukace
pecujicich o tom, co lze v zavéru zivota oCekavat, obvykle
vyznamnou meérou snizuji azkost pecujicich a jsou tak
podstatnym faktorem, ktery ovliviiuje misto amrti ne-
mocného.
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V péci o nemocné v zavéru zivota hraji prakticti 1ékati
zcela zasadni a nezastupitelnou roli. Jejich ilohou je hodno-
ceni a 1é¢ba symptomti, podpora v rozhodovacich procesech
a koordinace péce tak, aby byla zachovana jeji kontinuita
napftic celym zdravotnim systémem. Prakticti 1ékafi k tomu
maji nejlepsi pfedpoklady, jelikoz znaji kontext pacientova
stonani véetné rodinného zazemi a celkového nastaveni jak
nemocného, tak jeho blizkych.

Je-li pfanim a cilem nemocného zemfit v péci blizkych,
bez soucinnosti s praktickym lékafem piijde vétSinou skutec-
néjenajen o prani. Prakticky 1ékaf pfedstavuje pro tuto sku-
pinu kfehkych pacienti spojujici ¢lanek mezi jednotlivymi
sluzbami, které v terénu funguji, a zaroven jakysi rozcestnik
v trajektorii zavéru pacientova Zivota - od preskripce 1k,
pomtcek nebo sluzeb agentur domaci péce aZ po nabidku
sluzeb specializovanych tym® mobilnich nebo ldzkovych
hospicii (5). To plati bez vyjimky také pro téZce nemocné
a umirajici détské pacienty a pro tlohu praktickych 1ékarta
pro déti a dorost.

Vétsina umirajicich pacient v domdacim prostfedi mize
bezpochyby dozit s dobrou kvalitou zZivota bez nezvladnu-
tych symptomu pravé diky dobré péci praktického lékarte.
Na druhou stranu nesmime zapominat na velmi pocetnou
skupinu nemocnych, Kktefi doZiji na liZcich akutni péce -
v Ceské republice §lo v roce 2016 o 67,7 % vSech zemfelych.
Obecna paliativni péce je pro vétSinu pacientii jak v domacim
prostiedi, tak v nemocni¢nim prostfedi zcela dostacujici (tab.
1). Vysoce symptomaticky sloziti pacienti ovSem potfebuji
péci specialistii.

V praxi se setkavame s velkou nerovnomeérnosti v objemu
a typu péce, kterou prakti¢ti 1ékafi svym pacientim nabizeji.
0Od nadstandardnich postupti, kdy 1ékar nevaha dat rodiné
telefonni ¢isloio vikendu, aZ po odmitani domacich navstév
s odkazem na plnou ¢ekarnu a dostupnou zdravotnickou
zachrannou sluzbu.

Tab.1 Obecna (primarni) vs. specializovana paliativni péce

Podle fady ustnich sdéleni zemfe ro¢né 5-8 pacientd
v pécijednoho praktického lékarte. Je jasné, Ze neniv silich
praktickych 1ékatt dochazet za pacienty dom ve vétsi mite,
aniz by to narusilo provoz ambulance. Na druhou stranu
dobfe nastavend lécba symptomu a spravné vedena komu-
nikace o diagnéze a progndze a nastaveni rozumnych cili
péce umozni, aby prakticky lékar mohl dovést pacienta az
dojeho tmrti doma. Zasadnimi pfedpoklady jsou znalost za-
kladt managementu nekomplikovanych symptom, prehled
o dostupnych terénnich sluzbach a rovnéz znalost rodinnych
pomeért nemocného.

MOBILNi HOSPIC
ZAKLADNI CHARAKTERISTIKY SLUZBY

Mobilni hospic poskytuje umirajicim pacientim kom-
plexni specializovanou paliativni péci v jejich vlastnim soci-
alnim prostfedi. Hlavni charakteristikou mobilniho hospice
je sluzba zdravotnické casti tymu 24 hodin denné po 7 dni
v tydnu a multidisciplinarni charakter péce. Hlavnim cilem
je umoznit nemocnému, aby bez zbyte¢ného utrpeni mohl
zemfit tam, kde se citi doma; tj. zabranit tzv. terminalni
hospitalizaci (6) a zaroven zajistit pé¢i na nalezité odborné
arovni po celych 24 hodin 7 dni v tydnu. Telefonické konzul-
tace a akutni zdravotnické intervence jsou zakladem prace
mobilnich hospicti.

V podminkich Ceské republiky se mobilni hospice rozvi-
jely mimo standardni systém zdravotni péce a to do znacné
miry poznamenalo jejich obraz v oc¢ich laické i odborné
vefejnosti. AZ dosud neexistoval systém thrady této péce.
Pfedstavy zdravotniki i socidlnich pracovniki byly a dosud
jsou nepfesné a zavadéjici. Stejné tak laicka vefejnost bud
mobilni hospice viibec neznd, nebo je povazuje za sluzby
poskytované cirkevni organizaci. Mobilni hospice u nas bo-
huzel zatim stale stoji na okraji a jen obtizné hledaji cestu
ke svym pacientlm.

resuscitace

» zakladni dovednosti pfi lé¢bé bolesti a dalsich symptom(
(0] LT ENCIAINETQID N EUE T TN oL - zSkladni dovednosti pfi komunikaci o progndze, cilech [é¢by, pitkazu ¢i prani ohledné

Specializovana paliativni péce

* management refrakterni bolesti a dal$ich symptom(

* management komplikované Uzkosti, deprese, smutku, existencialniho distresu a truchlenf

« pomoc s fesenim konfliktnich situaci, které se tykaji cild péce a léc¢ebnych postupl (uvnitt
rodiny, mezi profesionaly a rodinou, mezi tymy profesionald)

Tab. 2 Faktory spojené s vyssi pravdépodobnosti umrti v doméacim prostfedi nebo naopak ovliviiujici pfevoz pacienttl

z hospicové domaéci péce do nemocnice

Faktory spojené s vyssi Sanci
na umrti doma

nadorové onemocnéni

navstévy praktického lékafe a sestry

24hodinova dostupnost zdravotniki (telefonicka ¢i navstévni)
multidisciplinarni paliativni péce doma

preference pacienta a rodiny k domacimu umrti

Faktory spojené s prevozem
umirajicich do nemocnice

velkd zatéz pecujicich

nespravné porozumeni konceptu hospice
Spatné porozumeéni progndze onemocnéni
prani zlstat v péci osetrujiciho specialisty

obtizné resitelné symptomy

obavy pecujicich podavat morfin

rychlost odpovédi na pohotovostni vyzvu

obtize pecujicich s prijetim konecnosti zivota nemocného
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Chceme-li se pribliZit vyspélym evropskym statiim a sni-
Zit procento pacientti, ktefi zemrfou v nemocnici, musime se
naucit vyuzivat sluzeb mobilnich hospicti a budovat sit, kterd
pokryje celou Ceskou republiku. Median péce pro CR se nyni
pohybuje kolem 16 dnti; podle Gdaji poskytovateld mobilni
specializované paliativni péce zemfe v péci mobilnich hos-
picti zhruba 1,5 % vSech zemfelych. V sousednim Némecku
nebo Rakousku se pfitom jedna az 0 10 % vSech zemfelych (7).

Mobilni hospic je zdravotnické zatizeni, které poskytuje
umirajicim pacient@im sluzbu zdravotniki (1ékai/sestra) 24
hodin denné, 7 dni v tydnu. V mobilnich hospicich pracuji
tymy zdravotniki a nezdravotniki, ktefi poskytuji podporu
laickym pecujicim, nabizeji cely komplex sluzeb od 1ékatské
a oSetfovatelské péce pres socidlni poradenstvi, odlehcovaci
sluzby az po psychologickou podporu a spiritualni péci (tab.
2). Standardni soucasti prace hospici je také doprovazeni
poziistalych, tedy péce po imrti pacienta v obdobi truchleni.

Je také tfeba poznamenat, Ze zaroven s pfanim zemfit
v domacim prostfedi vyjadiuji umirajici obavy, Ze budou
zatézi pro pecujici, a pecujici se zase obavaji komplikaci
a nejistot pramenicich z faktu, Ze jsou laiky. Pravé mobilni
hospic miZe pomoci alespor ¢astecné odbfemenit pecujici
zapojenim i dal$ich sluzeb a zarovern poskytnout odbornou
podporu laickym pecujicim.

Celodenni péce o leziciho umirajiciho pacienta spociva na
laickém pfibuzném, ale i nepfibuzni pacienta mohou pfevzit
zodpovédnost za tuto péci. Ukolem hospicového tymu je pec-
livé edukovat pravé laické pecujici - naucit je v kratké dobé
postarat se o leziciho nemocného ¢lovéka, poznat zavazny
symptom, podat 1éky a védét, kdy je tfeba volat pohotovost.

PRUBEH PECE

Prijeti pacienta do péce mobilniho hospice vyzaduje,
aby pecujici, pfipadné sam nemocny vyplnil Zadost o péci.
Doporuceni k tomuto typu sluzby muze dat jak oSetfujici
specialista, tak prakticky lékaf, pfipadné v nemocnic¢nim
prostiedi socialni pracovnik. V praxi zatim prevazuje Zadost
na zakladé doporuceni jinych rodin se zkusenosti s péci mo-
bilniho hospice nebo jde o vysledek internetového hledani
pomoci s pécéi o umirajictho v domacim prostredi.

K ptijeti pacientd do hospicové péce dochdzi na prvni na-
v§tévé po zhodnoceni indikace. V zahranic¢i existuje mnozstvi
materidld, jeZ nabizeji rtizné prognostické ukazatele a kri-
téria k pfijeti pacienta do mobilniho ¢i lizkového hospice.
U nas stale zatim prevazuji onkologicky nemocni, i kdyz je
patrny trend k nartistu pacientti s nenadorovymi chorobami.
V posledni dobé se rozvijeji také mobilni hospicové sluzby
pro détské pacienty.

Béhem pfijimaci navstévy je s nemocnym a jeho pecuji-
cimi nastaven plan péce tak, aby odpovidal cilim a pfanim
nemocného v kontextu jeho nevylécitelného onemocnéni.
Tento plan obsahuje vedle nastaveni 1é¢by symptomd a pla-
nu pro krizové situace také nabidku dalsich sluzeb: socidlni
poradenstvi, odleh¢ovaci sluzby, pomoc dobrovolniki, za-
pljceni pomticek, duchovni péci, psychologickou podporu
pro nemocného i jeho blizké.

Frekvence oSetfovatelskych a 1ékafskych navstév se odviji
od aktudlniho stavu a potfeb nemocného a jeho pecujicich.
Zdravotnici dojizdéji za nemocnym domu vét§inou nikoliv
v pravidelnych intervalech, ale tak, aby zajistili kontinuitu
sledovani a péce a zaroven pruzné reagovali na ménici se po-
tfeby pacienta. Pokud je stav nemocného pomérné stabilni,
muiZe navstéva probéhnou napi. 2-3x za tyden. Je-li naopak
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nemocny velmi nestabilni, mtze sestra s 1lékafem za nemoc-
nym dojet i nékolikrat béhem dne. Zarovern je zdravotnicky
tym pecujicim k dispozici neustdle na telefonu a provazi je
tak, aby poskytl dostatecnou oporu a podporu.

PRIKLAD TYPICKE INTERVENCE
MULTIDISCIPLINARNIHO TYMU

Typickou situaci, kterou v rodinich tymy obvykle fesi, je
snizovani perordlniho pfijmu, zvySend spavost a inava. Dny
pfed amrtim obvykle zcela ustava piijem jidla a dramaticky
se snizuje piijem tekutin. To obvykle vede k narastajici uz-
kosti a obavam na strané pecujicich. Strach ze zanedbani pé-
Ce, strach, aby neublizili, aby jejich blizky zbytecné netrpél,
jsou rizikovymi faktory pfevozu do nemocnice. Opakované
vysvétleni a ujiSténi pecujicich, Ze jde o normalni proces
umirani, Ze uméla vyziva neni indikovana, protoZe nemize
zvratit pribéh nemoci a zbytecné naopak nemocného zatizi,
snizuje akutni pfevozy umirajicich pacient do nemocnice
s diagnézou ,,zhorSeni stavu“,

Castym pozadavkem pecujicich, ktefi zadaji o prijeti
nemocného do péce, byva podavani infuzi pro nizky ptijem
tekutin. I zde peclivé a opakované vysvétlovani, ¢eho infu-
zemi lze dosdhnout a ¢eho nikoli a zda skutecné umirajici
pacient s ascitem a otoky dolnich koncetin nebo dusnosti
muZe profitovat z umélé hydratace, umozni lepsi kontrolu
symptomd a poskytne pecujicim potfebnou miru jistoty.

V domacim prostfedi 1ze kromé jiz zminéného manage-
mentu symptoml provadét i nékteré drobné vykony, napt.
punkce ascitu ¢i fluidothoraxu. Kontinudlni podavani analge-
tik ¢i sedativ rovnéz patii do portfolia péce mobilniho hospice.

Pokud si nemocny preje zemfit v domacim prostredi
a jeho blizci se 0 néj mohou postarat v samém zavéru zivota
24 hodin denné, pak by zadna zdravotni komplikace neméla
vést k akutnimu pfevozu do nemocnice. Tepenné krvaceni
z nadorem arodované tepny, akutni plicni embolie, rozvi-
jejici se syndrom misni komprese, opakované epileptické
zachvaty nebo maligni stfevni obstrukce vesmés predstavuji
komplikace, které erudovany multidisciplinarni tym mobil-
niho hospice musi zvladnout i vdomacim prostfedi. Je pocho-
pitelné dulezité, aby plan péce byl opakované revidovan tak,
aby napliioval cile nemocného. Kromé pravidelné medikace
je soucasti planu péce také peclivé zhodnoceni moznych kom-
plikaci a edukace rodiny pro ptipad, Ze by tyto komplikace
nastaly. Pecujici museji byt vybaveni potfebnymi 1éky tak,
aby v pfipadé vyskytu komplikace mohli nemocnému ihned
pomoci za telefonické podpory hospicového tymu, pfipadné
isvyjezdem lékafe a sestry.

Mobilni hospic disponuje multidisciplinarnim tymem,
jehoz flexibilita a dostupnost zdravotni sluzby 24 hodin
denné 7 dni v tydnu miiZze doplnit chybéjici slozZku v systé-
mu komunitni péce a snizit tak procento nemocnych, ktefi
dnes dozivaji za termindalni hospitalizace. TiZe celodenni
péce spociva vzdy na pecujicich, avSak podpora hospicovym
tymem vyznamné snizuje iizkost pecujicich a prinasi za-
ruku, Ze nemocny nebude v samém zavéru Zivota zbytecné
trpét. Domaci prostfedi umoznuje zachovani pacientovy
distojnosti i autonomie a podporuje individualni plany péce.
Spoluprace s ostatnimi sluzbami, které je mozné vdomacim
prostfedi vyuzivat, je dalsi pozitivni faktor, jenz umoznuje
nemocnym ziistat doma.

Standardni soucasti sluzby je také pomoc ve chvili tmrti
(tab. 3). Psychologicka podpora rodiny v dobé imrti, praktic-
ka pomoc s hygienou zemfelého, obléknutim a pfivolanim
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ohledavajiciho 1ékare zvysuji pocit satisfakce pecujicich.
Moznost znovu zrekapitulovat s profesionalem cely pribéh
nemoci aZz do okamziku tmrti sniZuje izkost a usnadnuji
proces truchleni.

Tab. 3 Sluzby multidisciplinarniho tymu mobilniho hospice

1. kontrola symptom0, véetné zajisténi Iéky a pomUckami (pleny,
koncentrator kysliku, polohovaci Iizko apod.)

2. podpora v emocnich, psychosocialni a spiritudlnich aspektech
umirani

3. pribézné zaucovani pecujicich v tom, jak se o umirajiciho
dobre starat (hygiena, polohovani, podavani lékd, sledovani
symptomU, kontakt s pohotovosti)

4. pomoc a podpora ve chvili umrti
5. podpora v truchleni po umrti pacienta

ZARIZENI SOCIALNICH SLUZEB

Samostatnou kapitolu tvoii péce o nartistajici skupinu
kfehkych polymorbidnich pacientl a pacientd s demenci
v pobytovych zafizenich (8). Demograficka data doklada-
ji, Ze toto cCislo bude dale nartistat a péce o tuto populaci
pacientli bude nepochybné predstavovat velkou vyzvu pro
cely zdravotné-socidlni systém. Dlouhodoby charakter péce
a progresivni poruchy chovani u nemocnych s demenci jsou
pro pecujici obrovskou zatézi a umisténi do instituce je pak
pochopitelnym feSenim.

Cést téchto pacienti pobytovych zafizeni umira za ter-
minalni hospitalizace. Pfitom rozhovory s oSetfovatelskym
persondlem i rodinnymi pfislusniky opét ukazuji, Ze pro
vybranou skupinu nemocnych by byla moznost vyhnout se
termindlni hospitalizaci Zddouci volbou. Plan budouci péce
s jasné popsanymi cili a preferencemi je u téchto nemocnych
dtlezitym nastrojem k dobré péci v zavéru jejich Zivota. Je
vSak pochopitelné, Ze misto imrti zdaleka neni jedinym
indikatorem kvality Zivota a dobrého symptomového man-
agementu pred amrtim (9). I zde plati, Ze kvalita paliativni
péce velmi zalezi na edukaci profesiondlnich pecujicich,
ptibuznych, na spolupraci praktického lékafe a pripadné
moznosti vyuzit sluzeb mobilniho hospice u pacientl s kom-
plexnéj§imi potfebami.

JiZ dnes takova spoluprace existuje, mobilni hospicové
tymy pecuji a doprovazeji umirajici klienty v zafizenich so-
cidlnich sluzZeb. V sou¢asné dobé vznika manudl k nastaveni
spoluprace mobilniho hospice a pobytového zatizeni (blizsi
informace muZe poskytnout Domov Sue Ryder v Praze).
Asociace poskytovatell socidlnich sluzeb pfipravuje certifi-
kaci paliativni péce. Tyto aktivity mohou i na zakladé zkuSe-
nosti ze zahranic¢i vyznamné ptispét k dobré péci o umirajici
tam, kde se citi doma.

DISKUSE

Jsme presvédceni, ze vzhledem Kk rozvijejici se dostup-
nosti mobilnich hospicovych tyma a se vzriistajicim pové-
domim o moznostech mobilnich hospici mezi profesionaly
se i v Ceské republice podafi sniZit procento umirajicich na
akutnich nemocnic¢nich lizkach a naopak zvysit procento
téch, ktefi budou moci zemfit v prostfedi, které povazuji
za sviij domov.

V Ceské republice jde o rozvijejici se systém komunitnich
sluZeb. Nékteré oblasti a regiony zatim ovSem bohuZzel ne-
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jsou dostatecné pokryty. Dosud chybéjici standardni systém
Ghrady z prostfedkll vefejného zdravotniho pojisténi situaci
rozhodné neulehcoval. Mobilni hospic nabizi dalsi dil do
skladacky komunitni péce. Mél by se stat standardni soucasti
systému zdravotni péce na trovni komunity. Doporucenim
Ceské spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP, které vychazi
ze zahranic¢nich zkusenosti, je jeden tym mobilniho hospice
1na 100000 obyvatel. Tento tym je schopen pecovat v jednom
okamziku o 15 umirajicich.

V letech 2014-2017 probéhl pilotni program mobilni spe-
cializované paliativni péce (MSPP) ve spolupraci VSeobecné
zdravotni pojistovny, Ceské spolecnosti paliativni mediciny
CLS JEP a Ministerstva zdravotnictvi CR, ktery ovéfoval model
mobilni specializované paliativni péce - tedy péci mobilnich
hospicti. Projekt prokazal, Ze tymy mobilnich hospicl zvlada-
jiindrocné symptomy v zavéru zivota pacientd, jejich péce je
bezpec¢na a naklady na zdravotni péci nejsou vyssinez u kon-
trolni skupiny pacientdi. Vdomacim prostfedi zemfelo 92-97
% pacientli mobilnich hospicii, které se pilotniho projektu
zlcastnily. Detaily projektu vcetné zavérecného vyhodno-
ceni, jez provadél UZIS, jsou k dispozici na internetu (10).

Od roku 2018 bude mozné nasmlouvat thradu tohoto
typu péce u zdravotnich pojistoven pod novou samostatnou
odbornosti 926. Vzhledem k multidisciplinarni povaze sluz-
by nelze pfedpokladat, Ze tthrada z prostfedkil vefejného
zdravotniho pojisténi a socidlnich davek bude dostacujici.
Mobilni hospice proto budou i nadale potfebovat financovani
také z dart ¢i dotaci, tak jako je tomu v zahranici.
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Casnaintegrace paliativni péce

v onkologii

Marek Sochor
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SOUHRN

Paliativni péce se v poslednim palstoleti posunula od filozofie
péce o umirajici k samostatnému oboru, ktery pecuje o pacienty
s nevylécitelnymi chorobami. Pacienti s pokrocilymi nadory trpf
fadou fyzickych a psychickych symptom, existencidlnim a social-
nim distresem a maji omezenou progndzu. V soucasnosti existuji
presvédciva klinicka data o aplikovatelnosti a uzite¢nosti ¢asné inte-
grace paliativni péce v onkologii zlepsenim kvality Zivota, kontrolou
symptoma a prezitim. Dnes neni otdzkou zda, ale kdy, kym a jak
nejlépe integrovat paliativni péci do moderni onkologie. Nasledujici
prehledovy ¢lanek uvadi klinicka data ze studii, modely spoluprace
pro ¢asnou integraci a otazky, které musime vyresit v budoucnosti.

KLICOVA SLOVA
onkologie, paliativni péce, ¢asna paliativni péce, symptomy,
kvalita Zivota

uvob

Néadorova onemocnéni pfedstavuji spolu s kardiovasku-
larnimi nejcastéjsi pri¢iny nemocnosti a imrtnosti u dospé-
lych pacientl. Pacienti s pokrocilymi nddorovymi chorobami
trpi fadou obtézujicich fyzickych a psychickych symptomd,
majivyznamné socidlni a existencialni komplikace s pfimym
dopadem na celkovou kvalitu Zivota, 1é¢bu a pieziti (1). Tyto
problémy se pfenaseji i na rodiny a blizké pacientt.

Paliativni péce (PC - palliative care) je definovana jako
»Dristup ke zlepSeni kvality Zivota pacientti a jejich rodin Ce-
licich problémtm spojenym s Zivot ohroZujicimi chorobami
cestou prevence a ilevy od utrpeni pomoci ¢asné identifikace
a precizniho zhodnoceni 1é¢by bolesti a dal§ich symptomi -
fyzickych, psychosocidlnich a spiritualnich* (2). Pro lepsi
porozuméni je vhodné definovat i pé¢i podpiirnou. Jedna se
0 ,,poskytovani nezbytné péce pacientim s nddory k naplnéni
jejich informacnich, emocnich, spiritudlnich, socialnich
a fyzickych potfeb béhem diagnostiky, 1écby a sledovani,
zahrnujici podporu zdravi, prevenci, péci o prezivajici, pa-
liativni péci a péci o truchlici*. Z této definice vyplyva, Ze
paliativni péce v onkologii je podskupina podptrné péce
u pacientl s pokrocilymi nadory (3). Paliativni péce tvori
nezbytnou soucast onkologie a jeji co nejcasnéjsi zatfazeni do
celkové péce je velmi doporucované (4). Za poslednich 10-15
let byla nashromézdéna presvédciva data, kterd prokazala
zlepseni kvality Zivota, kontroly symptomd, snizeni zitéze
pecujicich a prodlouzeni celkového preziti pfi aplikaci casné
paliativni péce (EPC - early palliative care) v onkologii (4-6).

Pacienti s nddorovymi chorobami mohou profitovat
z Casné paliativni péce bez ohledu na prognoézu a pokrocilost

Cas. Lék. ces. 2018, 157: 13-18

SUMMARY

Sochor M. Early integration of palliative care in oncology

Palliative care has evolved in the last half a century from a philoso-
phy of care aiming at care of dying patients to specific/standalone
medical specialization caring of patients with incurable diseases.
Patients with advanced cancer suffer from physical and psychical
symptoms, existential and social distress and have limited prognosis.
Today we have strong clinical data about feasibility and usefulness
of early integration of palliative care in oncology in terms of better
quality of life, symptom control and survival. The question is not
if, but when, whom and how is the best way to integrate palliative
care into modern oncology. This article reviews data from clinical
trials, presents models of cooperation for early integration and raises
questions remained to be solved in a future.

KEYWORDS
oncology, palliative care, early palliative care, symptoms,
quality of life

stavu (7). Paliativni péce byla v onkologii poskytovana v mi-
nulych desetiletich zpravidla v posledni fizi onemocnéni
po ukonceni protinadorové 1é¢by. Byla vnimana jako péce
na konci zivota, podobné jako péce hospicova. Tim padem
neméla fada pacientli pfistup k dobfe vedené paliativni
péci, pripadné u nich byla zahajena pozdé, bez moznosti
mit z ni prospéch. Diskuse o cilech 1é¢by, pacientovych
preferencich, planovani pokrocilé péce a péce na konci Zi-
vota tak byla vedena pozdé nebo viibec. Diisledkem je casta
aplikace chemoterapie v poslednich 30 dnech Zivota, velka
cast onkologickych pacientli umira v nemocnicich, véetné
jednotek intenzivni péce, jejich 1é¢ba neni vedena podle
preferenci a pfedstav pacient a nizka a pozdni je reference
do hospicové péce.

Pro moderni onkologii dnes neni otazkou, zda do svého
kontinua paliativni péci zatadit, ale kdy a kym ma byt ve-
dena, jaké pacienty referovat, jaké komponenty prinaseji
maximalni benefit, kde ji realizovat a jaké modely spolu-
prace paliativnich specialistli a onkologti jsou pro pacienta
optimalni (8-10).

KLINICKA DATA PODPORUJICI EPC

V poslednich letech byla provedena fada randomizo-
vanych studii, které podporuji casnou aplikaci paliativni
péce spolu s onkologickou 1é¢bou v domacim prostredi, za
hospitalizace i vambulantnim provozu (11-18).

Studie vedené u hospitalizovanych pacientt vedly zpra-
vidla ke zkraceni a zlevnéni hospitalizace, nemocni méli
Castéji vedené rozhovory o péci na konci zivota a planovani
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pokrocilé péce, nelisila se celkova kvalita Zivota a doba pre-
ziti. To vyvolava otazku, zda paliativni péce zahijena u takto
pokrocilych pacient ma potencial zlepsit symptomy (19).

Vyznam domdaciho multidisciplinarniho paliativniho
tymu na celkovou spokojenost a kontrolu symptomd zkou-
mali Brumley et al. (20). Do studie zatadili celkem 298 pa-
cientil s predpokladanou prognézou Zivota kratsi nez 1 rok
a recentni hospitalizaci nebo vySetfenim na pohotovosti.
Pacienti vedeni paliativnim tymem vykazovali méné hos-
pitalizaci, navstév pohotovosti, castéji umirali doma a byli
celkové vice spokojeni s péci. Pozitivni vysledek vedl k zata-
zeni komplexni a specializované domdaci paliativni péce do
béZné praxe (21, 22).

Ambulance paliativni péce pfedstavuji spojovaci ¢lanek
mezi nemocnicemi akutni péce a domaci specializovanou
paliativni péci. Jejich roli zkoumaly projekty ENABLE (11,
17). Projekt ENABLE II zahrnoval vstupni edukaci pacientd,
mésicni navstévy v paliativni ambulanci a strukturované
telefonické rozhovory vedené sestrami specialistkami palia-
tivni péce. U intervencni skupiny byla vyznamné lepsi kvalita
Zivota, méné depresivity a symptomové zatéZe a delsi preziti
(14 vs. 8,5 mésice) (11). Projekt ENABLE III zkoumal optimalni
nacasovani paliativni péce po stanoveni onkologické diagné-
zy a jeho vysledky silné podpofily co nejv¢éasnéjsi zahajeni.
Jedna skupina pacientdi byla do PC zafazena ihned, druhd
3 mésice od diagndzy. Vcasna skupina méla medidn preziti
18,3 a pozdni 11,8 mésice (p = 0,003) (17).

Nejvice citovanou je studie Temelové et al. (18) vedend
u pacientl s nemalobunéénym karcinomem plic. Autofiran-
domizovali pacienty s metastatickym nemalobunécnym kar-
cinomem k béZné péci a béZné péci s casnou specializovanou
PC. Do studie bylo zafazeno 151 pacientti. Po 12 tydnech méli
nemocni s EPC signifikantné lepsi kvalitu zivota (p = 0,03),
byli méné depresivni a méli lepsi naladu (p = 0,01). Pacienti
v EPC skupiné 1épe porozuméli progndze a méné casto volili
chemoterapii na konci Zivota (9 vs. 50 %, p = 0,02), coz mize
byt faktor odpovédny za delsi preziti. I pfes mensi agresivitu
péce (p = 0,05) bylo pfeziti v intervenc¢ni skupiné delsi (11,6
vs. 8,9 mésice, p = 0,02). Tato studie prokazala vyznamny
ptinos EPC, kdy i pfes niz§i agresivitu 1é¢by méli pacienti
delsi preziti pfi zachovani vyssi kvality zivota a lep$i nalady.

Predchozi data ukazujina to, Ze kvalita Zivota a depresi-
vita jsou nezavislé prediktory preziti u pacient s NSCLC (23).
Zajimavé bylo porovnani zaznami paliativnich specialisti
a onkologi s diirazem na coping a kvalitu Zivota. Z nich vyply-
nula potfeba dal§iho prohlubovani paliativnich dovednosti
onkologli pro spravné vedeni paliativni péce (24).

Zajimava studie byla vedena v Kanadé Zimmermannovou
et al. se zafazenim paliativnich intervenci u onkologickych
pacientdl hospitalizovanych, ambulantnich a v domacim
prostfedi (14). Po 3 mésicich byla u intervenéni skupiny
vyznamneé lepsi kvalita Zivota a spokojenost s péci, po 4 me-
sicich pfibyla vyznamné lepsi kontrola symptom.

Bohatd klinick4 data jednoznacné podporuji integraci
paliativni péce do onkologické 1é¢by pacientl s pokro¢ilymi
nadory. Panuje shoda, Ze by to mélo byt co nejdiive, opti-
malni doba nafasovani je zpravidla do 8 tydnt od zjisténi
diagnozy, ale 1isi se podle symptomové zatéze jednotlivych
pacientl. V budoucnosti je tfeba definovat komponenty
paliativni péce prinasejici prospéch u konkrétnich skupin
pacientli. Ze studif je patrné, Ze nejlépe vychazel tymovy
multidisciplinarni pfistup. Dal§im podstatnym krokem je
nastaveni spoluprace mezi onkology a paliatry, jejich ko-

CASOPIS LEKARU €ESKYCH 2018, 157, ¢.1

munikace, zodpovédnost za pacienty, vedeni péce a 1écby.
V neposledni fadé je otazkou dostupnost specializované PC.
Studie prokazaly, Ze i v onkologickych centrech s kvalitné
integrovanou PC pouze pfiblizné 50 % pacientl obdrZi spe-
cializovanou PC béhem své 1é¢by (25). Dalsi studie prokazaly
limitovanou dostupnost a pozdni referenci k paliativni péci
(26). Bariéry jsou na strané onkologti, paliatrii, pacientl
a v celkové systémové organizaci a k jejich pfekonani bylo
navrzeno nékolik druh@t modell spoluprace, které se daji
aplikovat na riznych trovnich péce.

MODELY SPOLUPRACE

Na modely paliativni péce v onkologii m@izeme nahlizet
z hlediska konceptudlniho a klinického. Konceptudlni mo-
dely 1ze délit podle casové osy, urovné PC, spoluprace mezi
jednotlivymi odbornostmi a systémové organizace.

Model nacasovani paliativni péce v onkologii se v po-
slednich letech vyznamné zménil. Pivodni zahdjeni PC po
ukonceni protinadorové 1écby ustoupilo modelu s postupnym
prolindnim obou specializaci. S tim, jak se sniZuji mozZnosti
protinadorové 1é¢by, roste vyznam PC. V komplexnim modelu

B onkologicks létha [ Hospicova péte

. Podptirna/paliativni péée . PozUstalostni péce

Diagndza > Smrt

A

E

(@)

Obr. 1 Moznosti prolinani jednotlivych druhl péée (podle 27)

je zahrnuta i hospicova péce a péce o poztstalé (obr.1) (27).
Déleni podle tirovné rozliSuje PC primarni, sekun-
darni a terciarni (28). Primarni je realizovana zakladnimi
odbornostmi, u kterych se klade diraz na zvladnuti zdklad-
nich fyzickych a psychickych symptomii. Onkologové hraji
zasadni roli v kontrole symptomu v Casnych fazich 1é¢by
nadorového onemocnéni. Je vSak nerealistické ocekavat
plné zohlednéni pacientovych obtiZi s progresi onemocnéni
a symptomt z dtivodd ¢asovych, dostupnosti psychosocidlni
podpory, zkusSenosti a zijmu o PC. Navic podle studii pacienti
preferuji, aby jejich onkolog byl vice optimisticky, vénoval
se 1é¢bé nadoru a fyzickym obtiZim a méné feSil psychické
a existencialni otazky, vcetné péce na konci Zivota (29, 30).
Sekundarni PC je realizovana specialisty paliativni péce a je
urcena pacientiim s potfebou komplexni multidisciplinarni
PC. Specialisté PC v tomto modelu funguji jako konzultanti,
a tojak v pripadé 1izkové, tak ambulantni péce. Tercidrni PC



je pak nejcastéji realizovana ve formeé paliativnich jednotek

pro pacienty s vysokou mirou symptomové zatéze a kom-

plexnim utrpenim (31). Hierarchie drovné PC vznasi otazky,
které se tykaji toho, jak Siroce ma byt primarni PC realizo-
vana onkologem, jakd by méla byt dostupnost sekundarni

a terciarni PC a jak ji zajistit.

Model déleni podle spoluprace jednotlivych specializaci
zohledniuje vétsinu paliativnich a podplirnych situaci v kaz-
dodenni onkologické praxi (9). V tomto modelu 1ze definovat
nékolik podskupin podle feSeni pacientovych obtizi.

* V s6lo modelu je onkolog zodpovédny za onkologickou
i paliativni problematiku. V zac¢atcich se jedna o ideadlni
pristup, protoze pro pacienta nezvysuje naroky na kont-
roly jinymi specialisty. S pfibyvajicimi obtiZemi nemuseji
byt komplexni obtiZe pacienta zohlednény z dtivodu asu,
znalosti a zkuSenosti a je nutna komplexni PP, ktera je
optimdlné realizovana multidisciplinarnim specializo-
vanym tymem.

» Vkongresovém modelu (congress approach) funguje onkolog
jako ,dispecer, odesila pacienta k jednotlivym specia-
listim podle jeho obtiZi. Tento model klade na pacienta
velké naroky, omezuje jeho volny ¢as a mizZe ¢asto vést
k jeho zmateni z dvodu rznych a nékdy si navzdjem
odporujicich doporuceni. Tento model obecné pro onko-
logické pacienty neni vhodny a doporucovany.

» Jako optimalni se jevi integrovany model, kdy onkolog
odesila pacienta do specializované PC ¢asné po zjisténi
pokrocilého nadoru. Onkolog tak kromé vedeni protina-
dorové 1é¢by fesi zakladni podpirné a paliativni problémy
a m4 jistotu okamzité spoluprace specialisty PC. Tim
padem se naroky na onkologa nezvysuji a zaroven je tento
postup Setrnéjsi pro pacienta, ktery nemusi byt referovan
dal$im specialistim.

Z hlediska systémového feseni jsou dva mozné modely
(32). Ten prvni je v souasnosti prevladajici a je zavisly na
osobé onkologa, ktery dle své edukace, zaméteni a zkuSenosti
rozhoduje o tom, jaky bude dalsi postup. MtiZe byt postupo-
vano v sélo, kongresovém i integrovaném modelu, s jejich
vyhodami a nevyhodami. Druhy model vyuziva pfedem de-
finovana kritéria pro reference do PC, bez ovlivnéni osobou
1ékate. Bylo publikovano nékolik riiznych kritérii pro véasné
zahdjeni PC (33, 34). Modely systémového feseni jsou kom-
plementarni k modelu spoluprace specializaci, zvyrazinuji
komplexnizhodnoceni a paliativni péc¢i vedenou paliativnim
tymem a ukazuji na to, jak standardizace procesu integrace
PC do onkologie zlepsuje jeji dostupnost.

Vyse uvedené konceptualni modely slouzi k nastaveni
komunikace a spoluprace mezi onkology a paliatry z hlediska
nacasovani a role jednotlivych specialistli a rozvoje skutecné
integrace PC v onkologii (35). Klinicka aplikace zohledniuje
jejich principy a mtZe byt realizovina v ambulantnim pro-
vozu nebo za hospitalizace. V kazdém prostfedi lze nalézt
vyhody, nevyhody, bariéry, ale také odli$né klinické vysledky
integrace.

Jak jiz bylo feCeno, paliativni péce se postupné vyvinula
z predominantné hospicové péce realizované na konci zivota
pfes konzultace a symptomové ovlivnéni vysoce nemocnych
hospitalizovanych pacientdi aZ po v soucasnosti samostatny
obor realizovany pfevazné ambulantné v ¢asnych fazich
nevylécitelnych chorob. Vznik paliativnich ambulanci (sa-
mostatnych nebo navazanych na 1izkova zatizeni) umoznuje
dosdhnout vice pacientiim v ¢asnéj$ich fazich nemoci na
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komplexni PC. Onkologie je v soucasnosti obor, ktery se o vét-
$inu pacientl stara ambulantné, propojeni s ambulantni PC
je tak zcela logické.

Uvedené klinické studie prokazaly realizovatelnost a vy-
znamny prospéch ve zlepSeni symptomové kontroly, snizeni
depresivity, zlepSeni nalady, kvality Zivota a spokojenosti
s 1é¢bou nejenom pro pacienty, ale i rodinné ptislusniky.
Spolu s tim se vyznamneé zlep§ila informovanost o prognoéze,
komunikace o cilech 1é¢by, péce na konci Zivota, snizily se
zbytné hospitalizace na akutnich lizkach vcetné JIP a navstév
pohotovosti (36). Rozvoj ambulantni PC je din zménou vni-
mani paliativni péce, vyhodami pfi jejim v€asném zafazeni
a je patrny ve vSech zemich s propracovanou PC (37).

Paliativni péce za hospitalizace je dal$im klinickym
modelem aplikace PC. Jeji hlavni vyhodou je mozZnost uzsi
spoluprace, komunikace a koordinace péce mezi onkology
a Cleny paliativniho tymu. Déle pfindsi moznosti pravidel-
nych setkani nad jednotlivymi pacienty, ¢asnéjsi pristup
k PC a uSetfeni ¢asu onkologa v feSeni podptirné a paliativni
problematiky. Mezi hlavni vyzvy patfi prostorové feSeni
a moznost umistit ¢leny paliativniho tymu do stavajicich
prostor. Dale, i pres blizkost paliativniho tymu, m{ize byt
pacient na dalsi konzultaci unaven, pfipadné se mu to nehodi
z Casovych divodl. Mezi nejdiilezitéjsi tikoly v tomto modelu
se jevi hledani a nastaveni optimélniho zptisobu spoluprace,
komunikace, pfedavani a vedeni pacientt.

Pro specialisty paliativni péce a onkology muiZe byt zaji-
mavé a prinosné vzdélani i ve druhém oboru, hovofime tak
o paliativni onkologii. Znalost obou specializaci, jejich spe-
cifik, uvazovani a moznosti je velkou vyhodou pii rozvijeni
integrované paliativni péce v onkologii. Zaclenéni paliativni-
ho onkologa do kazdého komplexniho onkologického centra
miZe podpofit komunikaci, spolupraici a urc¢itou vzajemnou
,hakaZenost“ obory na cesté k prohloubeni a koordinaci
spravné a komplexni paliativni péce v onkologii (38).

Kombinované paliativné-onkologické multidisciplinarni
tymy prinaseji dalsi prilezitost k integraci PC v onkologii.
Jejich role by méla byt v komplexnim zhodnoceni pacienta
z hlediska diagndzy, stadia nemoci, potencialnich lécebnych
moznosti, ale téZ pfedpokladané progndzy, funkéniho stavu,
symptomové zatéze a jeho preferenci. Takto koncipované
multidiscplinarni tymy prinaseji moznost lepsi komunikace

v€asnou paliativni péci, podporuji pacientiiv rozhodovaci

proces a obecné oteviraji moznosti pro rozsifeni pacientského
managementu (39).

BARIERY A VYZVY V INTEGRACI
PALIATIVNI PECE DO ONKOLOGIE
A CESTY JEJICH PREKONANI

Vsechny vySe uvedené studie prokazaly realizovatelnost
a benefit soucasné aplikace ¢asné paliativni péce spolu s on-
kologickou 1é¢bou u pacientl hospitalizovanych, ambulant-
nich a v domécim prostfedi. Dale prokazaly, Ze benefit je
tim vétsi, ¢im dfive jsou intervence zahajené a pokud jsou
realizované multidisciplindrné. Ve studiich nedoslo u sku-
piny s EPC ke zhorSeni jakéhokoliv parametru. Pro uspésné
zatazeni efektivni EPC do klinické praxe je nutné pojmenovat
a pfekonat nékteré bariéry a omezeni, jeZ s sebou tento zcela
nepochybné prospésny koncept pfinasi (tab.1) (40).

Z hlediska onkologt je hlavni bariérou vnimani palia-
tivni péce jako pristupu, ktery je realizovan az po ukonce-
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Tab. 1 Bariéry v integraci PC a moznosti jejich prekonani

Bariéry MozZnosti feseni

chybénf znalosti a zkusenosti

prohloubeni pre- a postgradudlniho vzdéldvani

nedostatek zajmu a nadseni pro PC mezi onkology

prokazovat vyhody PC a jeji integrace do onkologie

chybénf efektivni komunikace mezi onkology a pacienty

prohloubeni komunikacnich dovednosti

nedostatek paliativnich specialistl

rozsifovani obou Paliativni medicina

vnimdni PC jako péce na konci Zivota

$ifeni informaci o skutec¢nych moznostech a zaméreni PC
v odborné a laické vefejnosti

zdmeéna PC za hospicovou péci a strach z ukonceni protinddorové 1écby | programy zamérené na pacienty a jejich blizké

chybéni unifikovanych nastroj pro hodnoceni vysledki

klinické studie definujici jednotlivé ndstroje a jejich efektivitu

nedostatec¢na podpora vyzkumu

realizace kvalitnich projekt( a Ucast na grantovych projektech

ni onkologické 1écby, a dale znalost skute¢nych moznosti
multidisciplinarni PC (41). Tyto pfekazky lze pfekonat dobfe
vedenym pre- i postgradudlnim vzdélavanim s dlirazem na
moznosti paliativni péce (42). Dalsi moznou bariérou miiZze
byt obava z vyznamného navyseni doby nutné ke zvladnuti
vSech povinnosti. Tento fakt je diilezZity, soucasna onkologie
Kklade vysoké naroky na znalosti protinadorové 1é¢by, podpir-
né terapie a managementu nezadoucich ucinka.

Pfi dobfe vedeném a strukturovaném rozhovoru s paci-
entem lze kvalitné a efektivné vyfesit vét§inu steski v rela-
tivné kratkém case. Vhodné je nasledné sledovani v odstupu
nékolika dnti aZ jednotek tydni ve formé kratké telefonické
konzultace, vedené pripadné i sestrou-specialistkou paliativ-
ni péce. Pfedpokladem je dobra uroven znalosti zakladniho
ovlivnéni hlavnich symptomu pokrocilych naddort, zde je to
opét otazka vzdélani a praxe (43-45).

Obecna paliativni péce ma své limity, po jejichZ dosazeni
je nutné zaradit do spoluprace specializovanou multidisci-
plindrni PC. Zakladni paliativni dovednosti, které by mél
ovladat kazdy onkolog, jsou uvedeny v tab. 2.

Hlavnim nastrojem lékate pro zvladnuti vSech pacien-
tovych obtizi v kazdodenni praxi je efektivni komunikace,
v onkologii pokrocilych nadorti zvlast (46). Onkologové se
v komunikaci zamértuji primarné na protinadorové 1écebné
moznosti a jejich nezadouci G¢inky. Méné je s pacientem
feSena predpokladana progndza a moznosti paliativni péce,
resp. cile péce a 1é¢by. Pfitom u pacientl s prognézou v jed-
notkach mésicli u nadorQ obtiZné lécebné ovlivnitelnych
(karcinom pankreatu, zZaludku, zlucovych cest, plic) je pfinos
chemoterapie nizky nebo viibec Zadny pfi vysokém riziku
komplikaci.

Dobra znalost redlné prognoézy a ovlivnitelnosti choroby
miliZe pacientovi zmeénit jeho preference (47). Komunikace
o prognoze, cilech 1é¢by, moznostech terapie a paliativni péce
neni jednorazovy krok, jedna se o proces, ktery je s pacientem
veden po celou dobu 1é¢by. Na jeho zacatku musi byt hlavni

Tab. 2 Zakladni curriculum paliativni péce v onkologii

informace fecené v jasné a srozumitelné podobé, poskytne-
me tak pacientovi a jeho rodiné del$i cas na vyrovnani se
s nastalou zivotni situaci a pfedejdeme tézkym zklamanim
s utrpeni v dal$im pribéhu. Existuje fada diikazd o tom,
Ze komunikace o prognéze u pacientli nezhorsuje nadéji
a adherenci k 1é¢bé (48, 49).

Vyznamna bariéra na strané specializované paliativni
péce je v nedostatku specialistli. Vzristajici potfeba a kon-
zultace specializov ané PC tento nedostatek dale zvySuje. Jiz
nékolik let je paliativni medicina v CR samostatny nastav-
bovy atestacni obor, ktery kazdym rokem produkuje nékolik
specialistii. Jejich mista plisobeni jsou rozli¢na: primarni
péce, nemocnice, ambulantni péce, hospice. Budoucnost je
v pokracovani oboru paliativni mediciny jakoZto samostat-
ného nastavbového oboru.

Nezanedbatelnym faktorem pro realizaci véasné paliativ-
ni péce je jeji celkové vnimani spolecnosti. Pacienti, jejich
rodiny, pecujici a laicka vefejnost nerozumi tomu, co je sku-
te¢na paliativni péce. VétSina laikil tento vyraz nezna, a po-
kud ano, tak dava jej na stejnou troven jako hospice a péci na
konci Zivota. Zarover vinima konotace ukonceni onkologické
1é¢by a urychleni smrti. Opak je pritom pravdou - vétSina
prehledd a studii jednoznacné dokumentovala, Ze u pacientd
v paliativni a hospicové péci nedochazi ke zkraceni Zivota
ajeho kvality (50, 51). Podafi-li se zlep$it porozuméni tomu,
co skutecné je PC, v em spociva jeji hlavni pfinos a jaké jsou
jejiredlné moznosti (lepsi kvalita Zivota a delsi preziti), je to
dtlezity krok k EPC (10).

SHRNUTI A ZAVER

V poslednim piilstoleti se paliativni péce rozvinula od fi-
lozofie péce o pacienty v zavéru zivota po samostatny klinicky
obor pomahajici pacientim s nevylécitelnymi chorobami.
V minulych letech bylo podino mnoho diikazdl o tom, Ze
Casnd paliativni péce v onkologii mtiZe zlepsit celkovou péci,

Zakladni management symptomul

patofyziologie, farmakoterapie, nefarmakologické a podplrné postupy,
multidisciplindrni pristup

Zakladni management Uzkosti a deprese

rozpoznani symptoma, zékladni intervenéni dovednosti, farmakoterapie,
nefarmakologicka |é¢ba, vnimat rizika Iékovych interakci

Komunikace

uprimnost, lidskost a empatie, zachovat sdélnost, zjistovat porozumeéni informacim,
zjistovat pacientovy cile a preference

Progndza a cile 1écby

Zdakladni diskuse o prognoze, cilech 1é¢by, utrpeni, planovani pokrocilé péce
a péce na konci Zivota
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kvalitu zivota, kontrolu symptoma a psychicky stav a pro-
dlouzit pfeziti u pacient@ s pokroc¢ilyminadory. Otazka dnes
neni, zda ma byt paliativni péce soucasti moderni onkologie,
ale kdy, kym a jak ma byt realizovana. Zaklad tvori rutinni
screening symptomd a definovana kritéria pfeddni do pa-
liativni péce s multidisciplinarni péci o kazdého pacienta
(paliativné-onkologicky multidisciplindrni tym).

Bylo navrzeno nékolik modeld pro realizaci EPC v nemoc-
nicich, ambulantni a domdaci péci, které prokazuji pfinos
od stanoveni diagnézy po konec zivota. VSechny modely
vykazuji omezeni a bariéry ze strany onkologli, paliativ-
nich specialistii, spolecnosti a koncepce zdravotni péce. Do
budoucna je nutné tyto bariéry prekonavat pomoci propra-
covaného systému vzdélavani, obecné osvéty o paliativni
péci a pokracujiciho sbirani dat o jednotlivych parametrech
EPC. Jediné tak lze ocekavat skutecnou integraci kvalitni
paliativni péce v onkologii.
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SOUHRN

Chronické srde¢ni selhadnf je progresivni onemocnéni se zvysujici se
prevalenci. Pres veskery medicinsky pokrok (nebo pravé diky nému)
je nakonec jednou z nejcastéjsich pricin umrti. Paliativni péce je
pristup zaméfeny na zvysovani kvality Zivota pacientd i jejich rodin
v pfipadé Zivot ohrozujici nemoci. Proto je vyuziti paliativni péce
v kardiologii zcela relevantni. Odhadnout priibéh a prognozu paci-
enta s chronickym srde¢nim selhdnim je i pfes mnohé prognostické
nastroje obtizné. Z toho plyne obtizné hledani okamziku, kdy se ma
s paliativni péci zacit.

Obecné je doporuceno pozvolné akcentovani lécby zamérené na
symptomy sledujici trajektorii chronického progredujiciho onemoc-
néni a opakovanou evaluaci pfinosu a moznych nezadoucich ucinkd
konvenéni1écby. Hlavnimi aspekty paliativni péce v kardiologii jsou:
1. dlouhodobd komunikace s pacientem a rodinou a jejich priibézna
edukace, 2. 1é¢ba orientovana na symptomy, 3. pldnovani pokrocilé
péce, 4. multidisciplindrni tym snazici se uspokojit vsechny potreby
osobnosti pacienta. Realizovat paliativni péci jako soucast komplexni
péce je velkou vyzvou pro budoucnost kardiologie v Ceské republice.

KLICOVA SLOVA
srdecni selhani, paliativni péce, kardiologie

uvobD

MuZeme konstatovat, Ze mnohé kardiovaskularni choro-
by mohou dospét do syndromu srde¢niho selhdni (HF - heart
failure). Jeho prevalence se v obecné populaci odhaduje na
1-2 % a strmé narQsta s vékem. Ve vékové kategorii > 70 let
trpi HF > 10 % pacientli. Ve véku 55 let ¢ini celozivotni riziko
vzniku HF cca 30 % (1).

Pomeér zastoupeni HF se zachovanou ejekéni frakci levé
komory (HFpEF - heart failure with preserved ejection fraction) kK HE
s redukovanou ejekeni frakei (HFTEF - heart failure with redu-
ced ejection fraction) ¢ini priblizné 1 : 1 s trendem k postupné
prevaze HFpEF. Obé entity se od sebe znacné lisi v etiologii
i v typickém profilu pacienta. U HFfEF dominuje jako pfi-
¢ina ischemickd choroba srde¢ni, kdeZto typickym pacien-
tem s HFpEF je starsi obézni Zena s hypertenzi, diabetem
mellitem 2. typu a fibrilaci sini. Pacienti s HFpEF maji
obecné vice komorbidit (1, 2). Velkym rozdilem mezi obéma
formami srde¢niho selhani je moznost ovlivnéni prognozy
jak farmakologickou, tak i nefarmakologickou lécbou. Na
rozdil od HFpEF existuje pro HFTEF §iroké spektrum postupt
prokazatelné zlepsujicich prognézu.

1 pfes nejmoderné;jsi 16¢bu zlstava chronické srde¢ni
selhani nevylécitelnym a postupné progredujicim onemoc-
nénim. Primérna délka preziti od stanoveni diagnoézy ¢ini

< 6 let. Dle aktudlnich vysledkil ESC-HF Pilot je 12mési¢ni

Cas. Lék. Ces. 2018; 157: 19-24

SUMMARY

Gtiva M., Stastny J., Lazarova M., Krejéikova H.

Palliative care in cardiology

Chronic heart failure is a progressive disease with an increasing
prevalence. In spite of all medical progress (or thanks to it), it is
finally one of the most common causes of death. Palliative care is
an approach aimed to improve the quality of life of patients and
their families in cases of life-threatening illness. Therefore, the use
of palliative care in cardiology is entirely relevant. Estimating the
course and prognosis of a patient with chronic heart failure is dif-
ficult despite many prognostic tools. This makes it difficult to find
the moment when palliative care is to begin.

In general, gradual accentuation of treatment is recommended,
focusing on the symptoms of the chronic progressive disease tra-
jectory, and a reassessment of the benefit and potential adverse
effects of conventional therapy. The main aspects of palliative care
in cardiology are: 1. long-term communication with the patient
and the family and their continuous education; 2. symptom-based
treatment; 3. planning of advanced care; 4. A multidisciplinary
team trying to meet all the patient’s personality needs. Accepting
palliative care as a part of complex care is a great challenge for the
future of cardiology in the Czech Republic.

KEYWORDS
heart failure, palliative care, cardiology

mortalita 17 % pro hospitalizované pacienty s HF a 7 % pro
ambulantni. Riziko rehospitalizace v nasledujicim roce
dosahovalo 44 % (hospitalizovani) a 32 % (ambulantni) (3).
Vysledky 10letého sledovani vice nez 8 tisic pacientl po prvni
hospitalizaci pro srde¢ni selhani ozfejmilo, Ze béhem tohoto
obdobi zemfelo 98,8 % z nich (4).

PrestoZe existuje velké mnozstvi statisticky vyznamnych
prognostickych ukazatelli, které byly identifikovany na
zakladé studia pocetnych populaci pacientll s chronickym
srde¢nim selhanim (CHF - chronic heart failure), individudlni
progndza je velmi obtizné predvidatelna (8). Mezi zakladni
negativni prognostické ukazatele patfi nizka ejekéni frakce
levé komory, potieba 1é¢by za hospitalizace, nizka adheren-
ce k doporucené 1é¢bé, vysoké koncentrace natriuretickych
peptiddi, obecné polymorbidita nemocného a v neposled-
ni fadé funkéni tfida klasifikace NYHA, kdy se stupném
funkéni tfidy linedrné roste mortalita a klesa délka preZiti
(5, 9). Pacienti ve tfidé NYHA I maji rocni mortalitu < 5 %
a ofekavanou délku preziti > 10 let, oproti tomu pacienti ve
tfidé NYHA IV maji ro¢ni mortalitu az 20-40 %, s ocekavanou
délkou preziti < 2 roky. (10)

V dusledku Cetného vyskytu, komplexnosti a progre-
sivniho charakteru je CHF velkou ekonomickou zatézi pro
zdravotni systém (11, 12). Celkové naklady na 1é¢bu CHF tvoii
ve vyspélych zemich kolem 1-2 % vSech prostfedkii. Odhaduje
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se, Ze 2/3nakladi na 1é¢bu CHF jsou spotfebovany béhem hos-
pitalizaci a pouze mensi ¢ast prostfedk ambulantni péci (12).

PALIATIVNI PECE V KARDIOLOGII

Z vyse uvedeného vyplyva, Ze chronické srdecni selhani
je vaznym zdravotné-socio-ekonomickym problémem. Svoji
mortalitou i zavaznosti symptomd se vyrovna nékterym z on-
kologickym onemocnénim, nebo je dokonce pred¢i (13,14).
Paliativni péce je obecné pristup zaméreny na zvySovani
kvality zivota pacientl a jejich rodin v situaci, kdy celi Zivot
ohrozujici nemoci (15). Logickym vystupem vyse uvedenych
informaci mtZe byt iivaha o vyuziti paliativnich pristupt
iv kardiologii.

V tomto sméru je v Ceském prostfedi pomérné velky pro-
stor, jelikoZ povédomi o paliativni péci v kardiologii je mini-
malni. Neni vypracovana metodika, chybéji velké randomi-
zované studie, obraz vitézné kardiologie je obtiZné slucitelny
s prohrou v podobé smrti, chybéji zkusené multidisciplinarni
tymy atd. Pfitom je na kardiologickych, internich a geri-
atrickych oddélenich nebo v péci praktickych 1ékath velky
pocet pacientdl v pokrocilé fazi srdecniho selhani, u kterych
mnohdy panuje zna¢nd nejistota: Cim pacientovi pomohu?
Co konkrétni pacient vlastné potfebuje? Kam az muzeme
v 1éCbé zajit? Co jesté ma smysl? Co fici jemu a co rodiné?
Tyto a podobné otazky nas mohou provazet pii kazdodenni
konfrontaci s pokro¢ilymi kardiologickymi pacienty.

Jistého pokroku bylo v tomto sméru dosazeno ve vétsiné
zemi zdpadni Evropy a pfedevsim v USA. Pozvolna pribyva
dtikazli o prospésnosti postupti paliativni péce v kardiologii
z mens$ich vyzkumd (16), multidisciplinarni paliativni pfi-
stup je doporucen i na zakladé konsenzu expertii Evropské
kardiologické spole¢nosti (ESC) (1, 17).

Obecné je jednim z hlavnich problém poskytovani péce
pti typickém priibéhu HF obtizny odhad prognézy konkrét-
niho pacienta (obr.1). Casto je velmi nesnadné ur¢it, ve které
Casti kfivky pribéhu onemocnéni se pacient nachazi. V pres-
néjsim urceni prognoézy Casto selhidva nejen klinicky odhad,
ale i sofistikované aplikace zalozené na zadani kombinace
vétstho mnozZstvi ukazateldl. Proto se zatim jako rozumné
feSeni jevi v kontextu ostatnich ukazatell vyuziti tzv. surprise
question (18). Pokud si na otazku , Budu prekvapen, kdyz tento
pacient v nejblizsich 12 (¢i dokonce 6) mésicich zemfe?*“ od-
povim ,,ne“, je nejvyssi ¢as kromé konvencni 1é¢by srde¢niho
selhani vyuzit také pomoci multidisciplindrniho paliativniho
tymu. Tyto tymy vSak na véts§iné Ceskych pracovist zatim
nejsou dostupné.

VYBORNA -

KVALITA ZIVOTA

SMRT

Obr. 1 Pribéh chronického srde¢niho selhani
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V zemich s rozvinutou paliativni péci je doporuceno zacit
s paliativni péci u pacient s HF nebo chronickou obstruké-
ni plicni nemoci je§té dfive (19). Paliativni péce nespociva
v nahlém ukonceni obvyklé komplexni 1écby chronického
srde¢niho selhani, ,protoze ta jiz nema co nabidnout®,
Naopak - jde o pozvolné akcentovani 1é¢by zaméfené na
symptomy sledujici trajektorii chronického progredujiciho
onemocnéni a opakovanou evaluaci pfinosu a moznych
nezadoucich ucinkd konvencni 1é¢by. Hlavnimi aspekty
paliativni péce v kardiologii jsou:
1. dlouhodoba komunikace s pacientem a rodinou, prubézna

edukace;

2. 1é¢ba orientovana na symptomy;,
3. planovani pokrocilé péce;
4. multidisciplinarni tym.

KOMUNIKACE

Citlivé, pravdivé, adekvatné pokrocilosti stavu a opa-
kovaneé sdélovat pacientovi (a jeho blizkym), Ze trpi nevy-
1écitelnym onemocnénim s progredujicim charakterem
postupné smétujicim ke smrti, ackoliv konkrétni prognéza
a pribéh jsou obtizné odhadnutelné, patii do zakladniho
ramce nejen paliativni péce, ale obecné péce o pacienta
s chronickym onemocnénim. Pouze na tomto podkladé
muze vzniknout terapeuticky vztah, ktery ackoliv neve-
de k vyléCeni nemoci, mlize nakonec vést k ,,vnitinimu
uzdraveni®, akceptovani limitaci mediciny a duvére, Ze je
délano maximum.

Je mozno uvést nékteré z p¥inostt komunikace pii
1é¢bé chronického srdecniho selhani: Pacient i rodina maji
moznost se pripravit na dalsi pribéh nemoci. Nejsou pfe-
kvapeni pfi rehospitalizacich, zbytecné neobvinuji zdra-
votni personal z chyb nebo zanedbani péce. Neni nejistota,
strach, velké mnozstvi nezodpovézenych ,Pro¢?“ vedouci
k progredujici uzkosti. Pacient ma Sanci realizovat né-
které zalezitosti ifedni, osobni, prani, potfeby... Rodina
ma moznost promyslet, jak to bude s péc¢i o pfibuzného
v termindln{ fazi. Pouze na zdkladé kvalitni komunikace
1ze také planovat pokrocilou péci - spolecné rozhodovat
o invazivnich mozZnostech 1é¢by, respektive u nékterych
jedinct o jejich odmitnuti (resuscitace, intubace + uméla
plicni ventilace, implantace defibrilatoru apod.). Pecujici
anaslouchajici tym se dozvi o problémech pacienta a mtze
na né adekvatné reagovat.

Problémy spojené s komunikaci u chronickych pro-
gredujicich stavll v kardiologii: Nedostatek casu jak bé-
hem hospitalizace, tak v ambulantni sféfe. Nedostatek
zkuSenosti se sdélovanim zavazné prognézy, s rozhovorem
o existencidlnich otazkach. Vvnimani kardiologie jako vitéz-
né mediciny a obava z pfiznani prohry. Neochota otevirat
témata nepfijemna pro obé strany, obava ze zranéni pacien-
ta, z odebrani nadéje a zZivotni motivace. V neposledni fadé
pak také mnohdy nepiijemna konfrontace s vlastni zivotni
filozofii, s konecnosti Zivota a jeho smyslem.

Dal$im aspektem komunikace je mozZnost, respektive
nutnost vysvétlit principy selfmonitoringu a terapie. Je
prokazano, ze edukace pacientli s chronickym srdecnim
selhanim vyznamné snizuje procento rehospitalizaci (20,
21). Pacienti jsou schopni ¢asné rozpoznavat znamky na-
stupujici akutni dekompenzace, spravné je vyhodnotit
a vCas eliminovat - naptiklad ipravou diuretické 1écby nebo
véasnou konzultaci oSetfujiciho 1ékarte.



MEDIKAMENTOZNI LECBA

Farmakoterapii v priibéhu chronického srdecniho selhani
1ze obecné rozdélit na skupinu 1éka zlepSujicich preZivani
(sniZujicich mortalitu) a na 1é¢bu symptomatickou. Mimo
to pacient vétSinou uziva fadu 1ékd v ramci terapie nékte-
rych plivodnich pfi¢in chronického srde¢niho selhani nebo
v 1é¢bé komorbidit. Vyjimkou neni polypragmazie s castymi
nezadoucimi uc¢inky a interakcemi, jez je nutno fe§it dalsi
medikaci.

Uprava 1é¢by v pribéhu chronického srde¢niho selhani
v zavérecné fazi zivota korespondujici se zménou cild ma
sice teoretické opodstatnéni, ale v praxi neni prilis realizo-
vana. Pacienti tak ¢asto do posledni chvile uzivaji nejen 1éky
zlepsujici symptomy, ale také ty, jejichZ podavani ma spise
dlouhodoby nebo preventivni vyznam. Kromé neadekvat-
nich ekonomickych nakladi se tim nékdy zvySuje i riziko
komplikaci.

Mezi 1éky s prokdzanym snizenim mortality patii beta-
blokatory, inhibitory angiotenzin konvertujiciho enzymu
nebo nékteré sartany, nové za pfedem definovanych okol-
nosti sakubitril/valsartan, pfi sinusovém rytmu a pretr-
vavani tepové frekvence > 70-75/min ivabradin, z diuretik
pak spironolakton (1). VSechny tyto 1ékové skupiny maji
kromé snizeni mortality také pozitivni efekt na kontrolu
symptomt, a proto by jejich vysazovani v pokrocilé fazi
onemocnéni bylo zpravidla chybou. Vyjimkou jsou situace,
kdy jsou jednoznacné pritomné nezadouci ucinky téchto
16kt nebo kontraindikace dané aktudlnim stavem pacienta
(hypotenze, bradykardie, hyperkalemie, progredujici renalni
insuficience atd.). V takovém ptipadé je nutno individualné
zvazit, kdy jiz riziko té které skupiny pfevysSuje prospéch,
a tuto 1é¢bu pripadné vysadit.

K hlavnim symptomatickym lékm patii diuretika. V po-
Catecni fazi onemocnéni jsou vyuzivana diuretika distdlniho
tubulu, pozdéji klickové diuretikum furosemid. Piirezistenci
na furosemid 1ze zkusit kombinaci s diuretikem distalniho
tubulu. Optimalni je navic kombinace s malou davkou
spironolaktonu, pokud neni pfitomna rendlni insuficience
nebo hyperkalemie. Pfi akutni dekompenzaci s kongesci
v gastrointestinalnim traktu je podavani klickového diure-
tika obvykle intravendzni (bolusy ¢i kontinualné). V tvodu
je intravenézné aplikovana minimalné takova davka, jakou
pacient uzival do té doby peroralné. Po zvladnuti akutni pro-
grese je pfeveden zpét na peroralni furosemid v divce lehce
vys$si, neZ byla puvodni, pokud neni odstranéna vyvolavajici
pri¢ina akutniho zhor$eni. Timto postupem se v pribéhu
Casu postupné davka zvysuje, organismus je pozvolna vice
rezistentni pfi dekompenzacich a dominuji nezadouci tcinky
(hyponatremie, hypokalemie, zhorSeni funkce ledvin), jez se
projevuji diive nez ocekavany pozitivni efekt 1é¢by. Pacient
se dostava do termindalni faize nemoci, ktera je spojena s nej-
vétSim utrpenim.

V pfipadé refrakterni dusnosti nezvladatelné vyse uve-
denou konvencni 1é¢bou 1ze uvazovat o opatrném vyuziti
opiatli. Podavani malych davek opidti nema oporu ve vétsich
studiich a vychazi z malych praci nebo z empirie. Pleiotropni
efekt morfinu je dlouhodobé znam, je vSak tfeba mit na pa-
meétiijeho mozné nezddouci G¢inky (zacpa, nauzea, mocova
retence a sedace). Mirna nauzea ¢asto mizi po nékolika dnech
1é¢by, zacpé je nutno predchazet poddnim laxativ. Rozvoj
télesné zavislosti (dependency) je obvykly, ale v zavérecné
fazi Zivota neni pfekazkou lécby, pokud vede ke zlepSeni
kvality Zivota a zmirnéni symptomil. UvaZovat o psychické
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zavislosti (addiction) je v konecném stadiu chronickych one-
mocnéni irelevantni. Dilezité je mit na paméti, ze morfin
neni vhodny u pacientl s rendlni insuficienci (kardiorenalni
syndrom), protoze dochizi k retenci metabolitli. V takovém
pripadé preferujeme jiny opiat (hydromorfon, oxykodon/
naloxon a dalsi).

Soucasti 1é¢by pokrocilého srdec¢niho selhani je obvykle
také digitalis, ktery ma predev§im symptomaticky efekt,
ackoliv studie a jejich metaanalyzy a postanalyzy prinaseji
rozdilné informace (nejspis kviili obtizné srovnatelnosti).
V praxi je stale pouzivan piedevsim v situacich srde¢niho
selhani a fibrilace sini s rychlejsi odpovédi komor nebo pri
tendenci k hypotenzi s nemoznosti vyuzit betablokator.

V 1é¢bé bolesti je nejlépe minimalizovat podavani neste-
roidnich antirevmatik nebo se jim zcela vyhnout vzhledem
kmozné retenci natria s naslednou retenci tekutin i rizikem
gastrointestinalnich komplikaci a po§kozeni ledvin.

U pokrocilého srdecniho selhani jiz nema vyznam lécba
statinem (22) nebo Kyselinou acetylsalicylovou v sekundarné
preventivni indikaci, pokud k tomu neni piddny divod (napt.
recentné implantovany stent). Je nutno pfehodnotit pfinos
arizika antikoagulacni 1écby. Ta nejspis nebude vysazena za
pritomnosti mechanické chlopenninahrady nebo u recidivu-
jici tromboembolické nemoci, pokud nejde o zcela terminalni
fazizivota. S bliZicim se koncem Zivota s tendenci k nizsimu
krevnimu tlaku se vysazuji antihypertenziva. Je potfeba in-
dividualné zvazit rizika a profit antiarytmik, dale posoudit,
kterd z psychofarmak jsou pro pacienta nutna nebo vyhodna.

Infuze inotropik mtize poskytnout béhem podavani dle-
vu a v zahranici je mozné i jejich podavani v ramci domaci
hospicové péce. V nékterych zemich je v ramci akutnich
dekompenzaci chronického srde¢niho selhani podavan le-
vosimendan s odkazem na zkuSenost pretrvavajiciho néko-
likatydenniho zlepSeni symptom (23).

Farmakoterapii v priibéhu chronického srdecniho selhani
opakované prehodnocujeme a v zavéru zZivota individuali-
zujeme. Nejde jen o vysazovani 1éki1, které jiZ pro pacienta
nemaji smysl nebo zpisobuji nezadouci G¢inky. V pripadé
zlepSeni stavu pacienta je tfeba se vratit ke konvencni te-
rapii nebo alespori jeji ¢asti a pokusit se pozvolna vysadit
opioid. Za vSech okolnosti je vSak nutné hovofit s pacientem
ijeho pecujicimi a kaZzdou zménu 1é¢by vysvétlit. Pii tom je
vhodné vést rozhovor v pozitivnim duchu a zamérit se na
prinos nové strategie 1é¢by, nikoli na bezvychodnost situace
spojenou s ukoncenim do té doby dlouhodobé uzivanych
1ékti. Rozhodnuti o modifikaci 16¢by v zavéru Zivota budou
zatim vzdy individudlni zalezitosti podle potfeb konkrétniho
pacienta, protoze obecnd doporuceni dosud chybi (24).

IMPLANTABILNI PRISTROJE V KARDIOLOGII

Pouze za podminek predchozi kvalitni opakované ko-
munikace u dlouhodobé dobfe edukovaného pacienta a jeho
pecovatell je relevantni otevfit otdzku moznosti deaktivace
implantabilniho defibrilatoru (ICD), problém teoretické
moznosti a okolnosti ukonceni ¢innosti mechanické srdec-
ni podpory nebo postoj pacienta k resuscitaci a arteficialni
ventilaci v pfipadé zastavy vitdlnich funkci v pokrocilé fazi
onemocnéni. Tyto otazky v zahranici jednoznac¢né patii do
okruhu planovani péce u pacientd s chronickym rizné rychle
progredujicim onemocnénim. Jisté neni namisté v dobé pri-
momanifestace srdecniho selhani zaskocit pacienta otazkou,
jestli si jednou bude pfat resuscitaci a vypnuti defibrilatoru.
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Toto téma je potfeba otevirat s empatii a postupné ve shodé
s pacientovym redlnym nihledem na pribéh vlastni choroby.
Na druhé strané je tfeba feSit tuto problematiku vcas a ne-
nechavat tyto otazky az na dobu tézsi deteriorace télesného
¢i mentalniho stavu pacienta. Vzdy také musi mit moznost
svlij postoj pfehodnotit.

Toto téma je pro Ceské prostredi zatim z vétsi casti te-
oretické a mozna spiSe vyhledem do budoucna. Pacient
ma moznost sepsat tzv. dfive vyslovené pfani, které - je-li
opatfené jeho uredné ovéfenym podpisem - bude mit uni-
verzalni platnost vii¢i vSem poskytovatelim zdravotnich
sluzeb (pokud jej bude mit poskytovatel k dispozici ve chvili,
kdy ma byt realizovano). Dalsi moZnosti je sepsidni diive
vysloveného pfani ve zdravotnickém zafizeni do zdravot-
nické dokumentace pacienta - takové dfive vyslovené prani
nemusi byt opatfeno uredné ovérenym podpisem, avsak
zavazuje jen toho poskytovatele zdravotnich sluzeb, u néhoz
je pacient hospitalizovan. V praxi se v§ak s ani jednim typem
drive vysloveného prani prili§ nesetkidvame. Diivody mohou
byt rizné: nedostatecna informovanost, neporozumeéni
chorobé, neochota nebo nezvyk vzit na sebe odpovédnost za
rozhodnuti tykajici se zdsadnich otazek vlastni budoucnosti,
konce Zivota a umirani. Pacient mize odmitnout zahajeni
vlastni resuscitace, ale z pohledu zdravotnikt dle platné
Ceské legislativy nelze respektovat diive vyslovené prani,
pokud nabada k takovym postuplim, jejichz vysledkem je
aktivni zplisobeni smrti, nebo pokud by jeho respektovanim
byly ohroZeny jiné osoby.

Z pravniho hlediska je v Ceské republice je$té slozitéjsi
zvazovat deaktivaci ICD nebo ukonceni ¢innosti mechanické
srdecni podpory. Tuto problematiku ¢eské pravo vyslovné ne-
upravuje a ani dosud nebyla vyslovné feSena ceskymi soudy.
V tomto okamziku je problematika feSena pokusem vyloZit
pravni ustanoveni, ktera se tykaji ukonceni pristrojové
podpory Zivotnich funkci, pod néz 1ze deaktivaci implanta-
bilniho defibrilatoru podradit. Faktem vSak zstava, Ze ani
ohledné tzv. odpojovani od pristrojit nepanuje v soucasné
dobé v CR dostatecna pravni jistota. Neexistuje jednoznaéna
shoda na tom, zda ukonceni/limitace pfistrojové podpory
Zivotnich funkci (tzv. odpojeni pacienta od pfistroje, at uz
se jedna napt. o umélou plicni ventilaci nebo implantabilni
defibrilator) toliko na zakladé viile pacienta je v souladu
s Ceskym pravnim rfadem. (25)

Dle § 36 odst. 5 pism. b) zdkona o zdravotnich sluzbach
nelze respektovat dfive vyslovené prani pacienta pozadujici ta-
kové vykony, jejichz vysledkem by bylo tzv. aktivni zptisobeni
smrti. Dle § 36 odst. 5 pism. d) pak nelze respektovat takové
drive vyslovené prani pacienta, jimz je pozadovano ukonceni
jiz zahjenych zdravotnich vykond, pokud by jejich preruseni
vedlo k tzv. aktivnimu zptsobeni smrti pacienta (a to i tehdy,
pokud byly tyto vykony zapocaty v dobé, kdy poskytovatel
nemél k dispozici dfive vyslovené pfani odmitajici zahaje-
ni takovych vykontl). K tomu je tfeba dodat, Ze za aktivni
zpusobeni smrti se dle dvodové zpravy k zdkonu povazuje
vedle podani smrtelné davky 1ékil (eutanazie) i tzv. odpojeni
od pristroje. Proto v praxi z diivodu pravni nejistoty nelze
deaktivaci ICD nebo ukonceni mechanické srdecni podpory
doporucit (25). Jedinym nekonfliktnim feSenim je zatim moz-
nost odmitnuti reimplantace ICD v piipadé vycCerpani zdroje.

V tomto sméru se pohled Ceské legislativy 1isi od mnoha
jinych zemi, kde panuje nazor, Ze deaktivace ICD v zddném
pripadé nemize byt povazovana za eutanazii, protoze nejde
o aktivni ¢in vedouci bezprostfedné ke smrti (chybi motivace
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usmrtit). Naopak je poZadovano, aby u kazdého pfistroje,
ktery se implantuje do lidské bytosti, byla vypracovana me-
todika ohledné moznosti jeho deaktivace nebo odstranéni -
ma byt vytvofen presny algoritmus, kdy a kdo rozhoduje,
jaké podminky museji byt splnény, kdo musi souhlasit, kdo
deaktivaci provede, zda se tak stane pfiloZzenim magnetu,
nebo programovanim atd.

O to vic je nutné v nasem prostfedi s rozvahou a na za-
kladé podrobného pouceni ucinit spole¢né rozhodnuti o im-
plantaci ICD nebo levostranné srdecni podpory. Na druhé
strané je potfeba dodat, zZe na zdkladé nékterych svétovych
iojedinélych ceskych praci by o deaktivaci uvazovalo jen velmi
malé procento nositelli tohoto pristroje. A tak - ackoliv se
nékdy problematika paliativni péce v kardiologii ztotoznuje
s tématem deaktivace ICD/ukonceni funkce mechanické pod-
pory - jde ve skutecnosti jen o minoritni ¢ast problematiky.

Je zcela irelevantni uvazovat o ukonceni funkce kardio-
stimuldtoru (véetné resynchronizacni 1é¢by). Jde o zatizeni,
kterd jednoznacné zlep$uji kvalitu Zivota (na rozdil od ICD)
a jejich deaktivace by spiSe nez ke smrti vedla k prudkému
zhorSeni symptomt (pady, synkopy, progrese srde¢niho
selhdni atd.)

DALSi POSTUPY ZLEPSUJICi KVALITU
ZIVOTA KARDIOLOGICKYCH PACIENTU

Fyzioterapie a rehabilitace m@ze v riznych fazich chro-
nického kardiologického onemocnéni nabidnout postupy,
které adekvatné prispivaji k maximalizaci sobéstac¢nosti
a zpomaluji zhorSovani kvality Zivota, zpomaluji svalovou
atrofii, podporuji co mozna nejvice fyziologickou ventilaci,
udi pacienta a jeho rodinu co nejefektivnéji vyuzivat asis-
ten¢ni pomacky, v termindlnich fazich Zivota snizuji utrpeni
polohovanim pacienta s cilem prevence kontraktur a vzniku
dekubitd. Paliativni rehabilitace v sobé skryva velky a zatim
minimalné vyuzity potencial (26).

Dalsim faktorem snizujicim kvalitu Zivota polymor-
bidnich pacientdi s chronickym onemocnénim je proteino-
-energetickd malnutrice. Na tuto moznost je nutno myslet
pfedevsim. Pri podezieni 1ze problém rychle objektivizovat
bilanci stravy a vyuzitim nékterého z bézZnych skriningovych
nastrojl. Bylo by tragické, kdyby vice ¢i méné fesitelné dvo-
dy (problémy na trovni chrupu ¢i zubni protézy, nemoznost
sebeobsluhy, obava z obtiZné defekace, nemoznost nakupu
a pripravy jidla, deprese, nauzea a dalsi) mély byt pficinou
malnutrice. Nékteré problémy mohou byt alesporn ¢astecné
feSitelné v rdmci multidisciplinarniho tymu. Pokud neni
mozno optimalizovat peroralni pfijem podle pacientovych
moznosti a preferenci, je na misté vyuziti peroralnich nu-
tricnich dopliiki. S postupujicim onemocnénim a zdvaznosti
celkového stavu je potfeba pristupovat k otazkam nutri¢ni
podpory individualné. Ospravedlnéni mize mit, pokud
je pravdépodobné, Ze nutricni intervenci zlepsime kvalitu
pacientova Zivota. Obecné pomize srovnani s ostatnimi
1é¢ebnymi postupy: Pokud je indikovana uméla plicni ven-
tilace, hemodialyza, podavani antibiotik, transfuzi nebo
paliativni chemoterapie, potom je indikovana i adekvatni
nutri¢ni podpora. V terminalnim stavu, kdy je imrti pred-
pokladano v rozmezi dnf, jiz dalsi nutri¢ni intervence neni
smysluplna (27).

Problematika kardialni kachexie je slozitd a komplexni
a jeji rozbor svym rozsahem pfevysuje moznosti tohoto
textu (28).



Pokud to moznosti v daném zdravotnickém zafizeni, re-
spektive daném regionu dovoluji, je doporuceno vyhledavat
a adekvatnim zpusobem 1é¢it poruchy dychani ve spanku
(obstrukéni a centralni spankova apnoe). Metody noc¢ni pfetla-
kové ventilace zlepsuji kvalitu Zivota, snizuji pocit inavy pies
den a vedou ke zlepSeni vykonnosti i kognitivnich funkci (29).

Uzkost, strach a deprese jsou z pochopitelnych divodi
Castymi pravodci chronického srdecniho selhani. Pricin je
velké mnozstvi a nejde vzdy jen o diisledek symptoma nebo
vnimani bliZici se smrti. Casto jsou vinikem ztrata sobésta¢-
nosti, nemoznost vykonavat oblibené aktivity, ztrata zivotnich
roli, socidlni izolace, samota, nedostatek podnétl pti pobytu
v uzavieném prostfedi a dal§i. Chronické srde¢ni selhani s se-
bou nese jesté jeden diilezity psychologicky aspekt: Kolisani
zdravotniho stavu a obtizna predikce dekompenzaci vzbuzuje
nejistotu a obavy z budoucnosti, které jsou nasledné prehlu-
Seny stabilizaci stavu. Casto jsme v obdobich zlepSeni stavu
svédky bagatelizace problému: ,Nastésti nemam néjakou
zavaznéjsi nemoc. Jen to srdce uz mi tak neslouzi...“ To vSe
miizZe byt pfekdzkou planovani péce pro pokrocilé stavy nebo
pro komunikaci o existencidlnich otazkach.

Vyhledavani a 1é¢ba tzkosti, strachu a deprese ve spo-
lupréci s psychologem a psychiatrem miiZze v nékterych pii-
padech vyznamné prispét ke zlepSeni kvality Zivota (30, 31).
Pozitivni roli mtiZze psycholog sehrat i v konfliktnich situ-
acich. Taktéz mizZe pomoci fesit komplikovany zdrmutek
poziistalych.

Nedilnou soucasti péce je duchovni podpora podle typu
potfeb pacienta bez ohledu na vyznani. UtiSit spiritudlni
bolest je minimalné stejné dllezité jako 1é¢it bolest télesnou,
ackoliv jeji diagnostika a 1é¢ba jsou casto mnohem obtizné&;jsi.
V tomto sméru neni rozdil mezi pokrocilymi stavy v kardiolo-
gii a vjinych oborech (32).

Pomoc a poradenstvi v socidlni oblasti uvadime na posled-
nim misté, av§ak svym vyznamem zdaleka nejde o véc posled-
ni. Velka ¢ast populace v dobé, kdy je zdrava nebo na zacatku
chronického onemocnéni, viibec netusi, jaké jsou moznosti
socialni podpory ze strany statu ¢i riznych organizaci. Na
jedné strané socialni pracovnik muZe zprostfedkovat pora-
denstvi ohledné typti a moznosti finan¢ni podpory, na strané
druhé pomiiZe s organizovanim domaci péce, zajiSténim
adekvatnich pomicek, stravy, tklidu, kompenzaci snizené
schopnosti sebepéce, dale miize pomoci s rozhodnutim a re-
alizaci umisténi nemocného do nékterého z typu socidlniho
zatizeni nebo do hospice apod. (33, 34).

MULTIDISCIPLINARNI TYM

Zvyse uvedeného textu je zfejmé, Ze pouze sehrany mul-
tidisciplinarni tym, jehoZ ¢lenové znaji obvyklé problémy
kardiologickych pacientii, dokdZe uspokojit vSechny diive
uvedené potfeby pacienta. Spravné rozdéleni kompetenci
v ramci tymu zlepsi vyuziti omezenych lidskych i ekonomic-
kych zdrojii. Zaroven je nutné optimalizovat nacasovani pii-
stupu ¢lent tymu k pacientovi a rodiné, respektive spravné
odhadnout, co ve které fazi ma byt feSeno. V tomto ohledu
mame snad nejvétsi dluh viici nasim kardiologickym paci-
entim v dobé moderni farmakoterapie i pfistrojové 1é¢by.

ZAVER
Poskytovat paliativni péci pacientlim s pokrocilym chro-
nickym srde¢nim selhdnim multidisciplinarnim tymem ma
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jednoznacné opodstatnéni. Cilem je zlepSeni kvality Zivota
pacientdl a jejich rodin v pfipadé refrakternich symptoma
jak po strance fyzické, tak v oblasti psychologické, socialni
a spiritualni. Jde o velkou vyzvu pro moderni kardiologii
dnesni doby.

Autor prdce prohlasuje, Ze v souvislosti s tématem, vznikem a publikaci
tohoto cldnku neni ve stfetu zdjmii a vznik ani publikace cldnku nebyly
podporeny Zddnou farmaceutickou firmou. Toto prohldSeni se tykd i vSech
spoluautorii.

Seznam zkratek

HF srdecni selhani

HFpEF srdecni selhani se zachovanou ejekéni frakei
HFrEF srdecni selhani se sniZzenou ejek¢ni frakci
CHF chronické srde¢ni selhani

ICD implantabilni kardioverter defibrilator
NYHA New York Heart Association
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Paliativni péce v nefrologii

Interni oddéleni Strahov, VSeobecnd fakultni nemocnice v Praze

SOUHRN

Navzdory pokroku v dialyzaéni technologii v prdbéhu poslednich
desetileti maji pacienti s pokrocilym chronickym onemocnénim
ledvin (CKD) stale vysokou zatéz symptomy, zkracené prezivani
a jsou vystaveni zna¢nému fyzickému, emocnimu a spiritudlnimu
utrpeni. Pribyva nemocnych s pokrocilym onemocnénim ledvin,
pro které je zahdjeni nebo pokracovani v dialyza¢ni 1é¢bé spojeno
s vysokym rizikem ¢asného umrti nebo zhorsenim funkéniho stavu.
Identifikace téchto krehkych pacientl a implementace paliativni
péce zlepsuje kvalitu zivota a ma potencidl prodlouzit jejich zivot
bez mnohdy ndro¢né dialyza¢ni Ié¢by. Mezi zdkladni dovednosti
nefrologt by mély patfit odhad progndézy, komunikace s pacientem
o tématech souvisejicich se zavérem Zivota, pldnovani budouci péce
a dlsledny management symptomd. U kiehkych pacient( s pokroci-
lym chronickym onemocnénim ledvin uz neni model orientovany na
nemoc s kvantitativnimi cili adekvatnim pfistupem k péci.

KLICOVA SLOVA

paliativni/podpurna péce, chronické onemocnéni ledvin,
planovani budouci péce, sdilené rozhodovani, konzervativni
lécba, paliativni dialyza, ukonceni dialyzy.

uvob

Navzdory pokroku v dialyza¢ni technologii v pribéhu
poslednich desetileti maji pacienti s pokrocilym chronickym
onemocnénim ledvin (CKD) stale vysokou zatéz symptomy,
zkracené prezivani a jsou vystaveni zna¢nému fyzickému,
emoc¢nimu a spiritudlnimu utrpeni (1, 2).

Populace nemocnych s pokrocilym chronickym one-
mocnénim ledvin je velmi heterogenni. Zahrnuje pacienty
bez zavaznéjsich komorbidit, pro které je dialyza mostem
k transplantaci, ale i nemocné s limitovanym ocekavanym
prezitim v dlsledku komorbidit a/nebo osoby pokrocilého
véku, pro které je dialyza konecnou lécbou. Terapie je v dia-
lyza¢ni nefrologii tradi¢né zaméfena na nahradu funkce
ledvin, technické a biochemické aspekty. Tato orientace na
nemoc a dialyzu u kfehkych nemocnych ovSem miiZe vést
v pfidané délce Zivota. Soucasny model 1é¢by chronického
selhaniledvin (CHSL) je provazen urcitym roztfisténim péce,
kdy nemocni pfes Casty kontakt se zdravotnictvim mohou
trpét nerozpoznanymi symptomy, nefesenou psychosocialni
problematikou i existencidlnimi a spiritualnimi problémy.
Typické je, Ze u téchto pacientli neni stanoven plan péce
ohledné zavéru zivota (1).

Kvalita péce v zavéru Zivota je u osob s pokrocilym one-
mocnénim ledvin vyznamneé hors$i nez u pacientdi s onkolo-
gickym onemocnénim nebo s jinymi zavaznymi chronickymi
onemocnénimi. Z velké Casti je to dano nedostatecnou inte-
graci paliativni péce a ¢astéji indikovanou intenzivni péci
véetné kardiopulmonalni resuscitace.
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SUMMARY

Szonowska B. Palliative care in nephrology

Despite the advances in dialysis technology over the past decades,
patients with advanced chronic kidney disease (CKD) have a high
symptom burden, shortened survival and substantial physical,
emotional and spiritual suffering. Number of frailty patients with
advanced chronic kidney disease is growing and for many of them
the beginning or continuation of dialysis is associated with a high
risk of short-term mortality or worsening of functional status.
Identifying these fragile patients and integrating palliative care into
standard nephrological care improves patients’ quality of life and
has the potential to prolong their lives without demanding dialysis
treatment. Nephrologists’ basic skills should include: estimating
the prognosis, communication with the patient on advance care
planning including end-of-life issues and consistent symptom man-
agement. In fragile patients with advanced chronic kidney disease,
the disease-oriented model with quantitative targets is no longer
an adequate approach to care.

KEYWORDS

palliative/supportive care, chronic kidney disease, advance care
planning, shared-decision making, conservative management,
palliative dialysis, withdrawal from dialysis

Nezbytnou podminkou zlepSeni této situace je komuni-
kace nefrologli s nemocnymi a jejich rodinami o péci v zavéru
Zivota. Ukazuje se, Ze pacienti se zavaznymi chronickymi
onemocnénimi, jakymi jsou chronické srde¢ni selhani,
chronicka obstrukéni plicni nemoc nebo chronické selhani
ledvin, vyznamné precenuji délku preziti ve srovnani s po-
zorovanym piezitim, prognostickymi nastroji i odhadem
Klinika (3). To, jak pacient rozumi svému onemocnéni, do
znacné miry reflektuje schopnost 1ékate prognézu odhadnout
a komunikovat o ni. Nerealistickid o¢ekavani maji dopad
na rozhodovani nemocnych i 1ékafit ohledné podstupovani
invazivnich 1é¢ebnych a diagnostickych zakrokd.

SOUCASNA POPULACE PACIENTU
S POKROCILYM ONEMOCNENIM LEDVIN

Prevalence chronického onemocnéni ledvin stoupa s ros-
toucim vékem. S nim pfibyvaji i choroby spojené s vy$sim
rizikem CKD: srde¢ni selhani, hypertenze, periferni one-
mocnéni cév, diabetes. ZvySuje se vyskyt akutniho poSkozeni
ledvin v souvislosti s intervenénimi vykony s kontrastni
latkou, pfitom nemocni se k odborné péci dostavaji pozdé.
To vSe se v rozvinutych zemich podili na rychlém naréstu
geriatrickych pacientl v dialyza¢nim programu, ktery je
navic Siroce dostupny (4).

Data z ekonomicky rozvinutych zemi to dokladaji.
Polovina dialyzovanych v Australii je star$i 65 let a 26 % je
ve véku nad 75 let (5). Ve Spojenych statech americkych nej-
rychleji roste skupina dialyzovanych starsich 75 let a ve Velké
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Britanii starsich 65 let (6, 7). V Ceské republice je tento trend
obdobny - pacienti ve vékové skupiné > 60 let tvoti 70 % vSech
dialyzovanych (8).

Pocet pacientli v seniorském véku s chronickym selhdnim
ledvin (CHSL) tedy stoupda. Problémem je, Ze zahajeni dialy-
zacni 1é¢by v této vékové skupiné je pomérné casto spojeno se
zhorSenim funk¢éniho stavu a kvality Zivota (QoL). Samotny
vék neni jedinym faktorem. Vyznamna je pfitomnost ko-
morbidit a syndromu geriatrické kiehkosti. Oc¢ekavana délka
Zivota dialyzovanych ve véku > 75 let neni dlouha, median ¢ini
2,5roku (9). Ro¢ni mortalita u pacientt starSich 75 let dosahuje
41 % (10). Prodlouzeni Zivota jde ¢asto na vrub navyseni hos-
pitaliza¢nich dndi (11). Jde vSak o populaci velmi riiznorodou:
25 % sedmdesatnika zahajujicich dialyzu pfeziva < 9 mésicl
a dalsich 25 % preZije > 4 roky (14). Vyhoda preziti mizi pfi
vys$im poctu komorbidit, zejména ICHS, a u neplanovaného
zahajeni dialyzy (15).

Znacna je symptomova zatéz, kde dominuji chronicka
bolest, inava, kognitivni deficit a deprese. Tyto pfiznaky jsou
pritomné az u poloviny pacientli (12). Zahrani¢ni data z let
1995-2010 ukazuji u pacient starsich 65 let stabilni vzestup
poctu vSech tmrti po ukonceni dialyzy na vlastni zadost: z 25,6
na 42,4 % (13). Tato datanepiimo poukazujina fakt, Ze u casti
pacientli zahéjeni dialyza¢ni 1é¢by nevedlo ke zlepSeni nebo
alesponi udrzeni kvality zivota.

Standardni 1é¢ba kfehkych a rizikovych pacientd s CKD
se Casto miji s jejich prioritami a mnohdy maze vyustit az
v marnou 1é¢bu. Paliativni/podplrna péce umozriuje indivi-
dualizovat 1é¢bu, soustiedit se na pacienta, jeho hodnoty a cile
a sladit je s terapeutickymi moZnostmi. Integrace podpirné
péce do standardni 1é¢by pacientl s chronickym onemocné-
nim ledvin je nezbytnou podminkou zlepSeni situace (1, 2).

MOZNOSTI LECBY CHSL
U KREHKYCH PACIENTU

Tradi¢né zvaZovanymi moznostmi 1é¢by CHSL jsou
transplantace a dialyzac¢ni 1é¢ba. Pro stale rostouci ¢ast pa-
cientii ohroZenych vysokym rizikem amrti nebo vyznamnym
zhorSenim funkéniho stavu po zahdjeni dialyzacni 1é¢by je
komplexni konzervativni management CHSL s integraci
podpiirné péce lepsi metodou nejen z pohledu kvality Zivota.

Pribyva dokladii o tom, Ze integrace ¢asné paliativni péce
ma potencial prodlouzit zZivot rizikovych pacientfl s pokro-
¢ilym CKD. Australska studie sledovala 3 skupiny pacientdl
s pokrocilym onemocnénim ledvin. Prvni skupina s pri-
mérnym vékem 68 let prochazela standardni predialyzaéni
ptipravou a byla dlouhodobé v péci nefrologa. Druha skupina
pacientii s primérnym vékem 82 let byla rovnéz v dlouhodobé
pécinefrologa. Tito pacienti zvolili nezahajeni dialyzy, tedy
konzervativni 1é¢bu CHSL s integraci komplexni paliativni
péce. Tteti skupinu tvofili pacienti s primérnym vékem 69
let, ktefizahajili dialyzacni 1é¢bu bez pfedchozi predialyzacéni
piipravy, tzv. z ulice. Konzervativné 1éCena skupina pacientii
meéla horsi preziti oproti prvni mladsi skupiné se standardné
zahajenou dialyzou, ale stejné s dialyzovanymi ,,z ulice“ (53 %
ro¢ni preziti; medidn 16 mésicii; 57 % stabilni nebo zlepsené
symptomy a QoL déle nez 11ok) (16).

Odpovéd na otazku, ktery pacient bude ze zahajeni dia-
lyzac¢ni 1écby profitovat a naopak kterému prinese vétsi pro-
spéch dialyzacni 1é¢bu nezahdjit, neni jednoducha. V oblasti
paliativni péce v nefrologii pfibyvaji diikazy a také nastroje
k odhadnuti prognézy.
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INICIATIVA NEFROLOGU

V roce 2013 se uskutecnilo prvni nefrologické féorum

v ramci Kidney Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO), které

dospélo ke konsenzualnimu stanovisku o nutnosti integrovat

podpiirnou péci do standardni nefrologické péce (17). Hlavni
zavéry a doporuceni v bodech jsou nasledujici:

e Paliativni péce je v 1écbé CHSL ve srovnani s jinymi za-
vaznymi chronickymi onemocnénimi nedostatecné vy-
uzivana.

» Pacienti s CHSL jsou v zavéru Zivota hospitalizovani a 1é-
Ceni na jednotkach intenzivni péce Castéji nez nemocni
umirajici na onkologicka onemocnéni, srdec¢ni selhani
¢i CHOPN.

» Preference pacientii ohledné zavéru zivota nejsou reflek-
tovany.

» Musi byt zavedeno pravidelné hodnoceni a t¢inny man-
agement symptomi.

+ Jenutné naucit se odhadnout prognézu.

» Vramci eticky narocnych rozhodovanti je tfeba uplatrovat
principy sdileného rozhodovani a pfi planovani budouci
péce usilovat o flexibilni pfistup.

» Dialyzacni pracovisté museji mit vypracované a zavedené
postupy tykajici se ukonceni dialyzy.

+ Edukace nefrologti v oblasti paliativni péce je nezbytna.

V soucasné dobé je k dispozici evropské doporuceni nefro-
logické péce o starsi pacienty (> 65 let) s chronickym onemoc-
nénim ledvin ve stadiu CKD 3B nebo vyssim, které zahrnuje
prehledny algoritmus obsahujici prognostické nastroje (18).

V zahranicni literatufe byla publikovana fada inspira-
tivnich praci, které se vénuji tématu kiehkych pacienti
s pokroc¢ilym CKD. Napf. strategie ,pacient v centru péce“
(19), jez ma za cil vyhnout se jak nedostate¢né 1écbé, tak
izatézujici terapii, ktera jiz nemocnému nepifinasi prospéch.
Soucasti rozhovord s pacientem je stanovit si spole¢né reali-
sticky terapeuticky cil. K tomu je nutné znat jeho preference
a psychosocialni kontext, ve kterém Zije.

Tyto informace spolu s odhadem prognoézy umozni plano-
vat intervence v ramci 3 terapeutickych skupin. Prvni skupi-
nu tvoti pacienti, pro které je dialyza mostem k transplantaci
nebo bude dlouhodobou 1écbou. Zde je plné na misté 1é¢ba
CKD, ktera usiluje o co nejvétsi adekvatnost a prevenci rozvo-
je sekundarnich komplikaci. Ve druhé skupiné, kde dialyza
predstavuje konecnou, ale pravdépodobné dlouhodobéjsi
1é¢bu, je terapeutické Uisili zamérfeno na prevenci sekundar-
nich komplikaci. Ve tfeti skupiné pacientil nejkfehcich je
na misté zvazit maximalni konzervativni 1écbu bez zahajeni
dialyzacni 1é¢by (19).

PALIATIVNI PECE V LECBE CKD

Cilem paliativni nebo podptirné péce (PP) je umoznit pa-
cientovi Zit v co nejlepsi mozné kvalité Zivota v situaci zivot
limitujiciho onemocnéni, jakym je i pokrocilé onemocnéni
ledvin. PP se prolina celym pritbéhem onemocnéni. V nefro-
logické literatufe se preferuje pojem podplrna péce, pojem
paliativni je vice spojovan s pé¢i v samotném zavéru zivota.

PP u pacientl s CKD neni redukovana pouze na témata
nezahajeni, popfipadé ukonceni dialyzac¢ni 1écby a posky-
tovani maximalni konzervativni (nedialyza¢ni) terapie.
Smyslem PP je poskytovat pé¢i zamétenou na zlepSeni/udrze-
ni kvality Zivota v pribéhu celého onemocnéni, a to zejména
dtslednym managementem fyzickych symptomt a dal§ich



obtizi. Nedilnou soucasti PP je individualizované odhadnuti
prognoézy, sdilené rozhodovani ohledné terapeutickych po-
stupi a planovani budouci péce v€etné péce v zavéru Zivota.
Je zfejmé, Ze nepostradatelnou dovednosti, kterou je mozné
se do zna¢né miry naucit, je schopnost o téchto tématech
komunikovat. A to jak s pacientem, tak s jeho blizkymi, ale
také v ramci diskusi zdravotnického tymu.

Podplirna péce miize byt poskytovana kdykoliv v pra-
béhu nemoci i soucasné s zivot prodluzujici 1écbou, jako
je dialyza. Je kladen diiraz na to, co povazuje za podstatné
pacient a jeho blizci: kvalita zivota (fyzicka, psychicka, so-
cidlni, spiritudlni), funkéni stav, management symptomd,
sobéstacnost, dopad terapie na kazdodenni Zivot.

PP se soustfedi se na to, co je pro nemocného nejdiile-
ného planu, je vedena respektem k pacientovi. Snahou je
poskytovat 1écbu, kterd je v souladu s jeho preferencemi
a hodnotami.

Na pacienta orientovana dialyza je na miru §ita dialy-
zac¢nilécba s mensim dlirazem na optimalni kontrolu dlou-
hodobych cilt (délka prezZiti) a vétsim ohledem na udrzeni
kvality Zivota a funk¢niho stavu (pfiklad: tinava a vertigo
versus optimalni kontrola krevniho tlaku) (2).

Pti dal§im zhorSovani stavu se fokus 1écby presouva na
kvalitu Zivota se silnym diirazem na emocni, psychosoci-
alni a spiritudlni podporu pacienta a jeho rodiny. Cilem
paliativni dialyzy je zlepsit komfort nemocného v kontextu
bliziciho se konce Zivota. Mezi mozna opatfeni patii redukce
farmakoterapie, rozvolnéni dietnich restrikci, dprava caso-
vého rozvrhu dialyz, zména transportu na dialyzu, tprava
poctu dialyz v tydnu, zména cévniho pfistupu pro dialyzu
atd. Pribézna komunikace s pacientem a jeho rodinou je
nutnd. I mald intervence z pohledu zdravotnického tymu
mtiZe znamenat velkou tilevu pro pacienta a jeho rodinu.

ZA.KLAODNI'.DO'\‘I'EDNOSTI PRO INTEGRACI
PODPURNE PECE DO NEFROLOGIE

Zakladni dovednosti, jimiz muze 1ékat pfispét k opti-
malizaci podplirné péce u nefrologického pacienta, jsou
nasledujici:
» odhad prognoézy
* komunikace
« planovani budouci péce
* management symptomi

JAK ODHADNOUT PROGNOZU U PACIENTU S CHSL?

Snahou je identifikovat nemocné s nejvétsim rizikem
Casného amrti po zahjeni dialyza¢ni 1é¢by a usnadnit tak
diskusi s pacientem, poptipadé s jeho blizkymi o realistic-
kych moznostech 1é¢by. Riziko tmrti u geriatrickych dialyzo-
vanych pacientd je vy$$i neZ u nemocnych s onkologickym ¢i
kardiovaskularnim onemocnénim nebo diabetem, zejména
u osob starsich 80 let. Rizikové faktory zahrnuji: vék, BMI
<20, albumin < 25 g/1, neschopnost dochazet ambulantné,
srdecni selhani, periferni onemocnéni cév.

Vyznamnym prediktorem osudu pacienta je také pritom-
nost geriatrickych syndromti. Syndrom kiehkosti (frailty),
funkéni stav, kognitivni dysfunkce, deprese a riziko padd se
zhor$uji s progresi CKD a jsou prediktory mortality, hospita-
lizace, umisténi do nasledné péce a fraktur kréku femuru.
Odhad prognézy je v dusledku pestrosti a kombinacim vyse
uvedenych faktor komplikovany, oproti onkologickym pa-
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cientm chybi zfetelnéjs$i milniky v trajektorii chronického

selhani ledvin (20).

V soucasné dobé jiz mame k dispozici prognostické ské-
rovaci systémy urcené k predikci rizika ¢asného amrti dia-
lyzovanych pacient:

e Klinické skore predikujici 6meésicni mortalitu po zahédjeni
dialyzy u pacientd star$ich 75 let (21). Na zakladé regist-
rovych dat 2500 nemocnych bylo stanoveno 9 rizikovych
faktori: BMI < 18,5 kg/m?, DM, zavaznéjsi stadia mést-
navého srdecniho selhani, zavaznéjsi stadia onemocnéni
perifernich cév, arytmie, aktivni onkologické onemoc-
néni, zavazné poruchy chovani, zavislost na transportu
aneplanované zahdajeni dialyzy. Samotny vék nebyl spojen
s vy$$im rizikem timrti. Mortalita kolisala od 8 % ve skupi-
né s nejmensim rizikem az po70 % ve skupiné s nejvyssim
rizikem. Celkova mortalita ¢inila 19 % (21).

« Novéjsi klinické skére predikuje 3meésicni riziko imrti po
zahdjeni dialyzy u pacientd star$ich 75 let (22). Na zakladé
registrovych dat vice nez 28 tisic pacientt bylo stanoveno
9 rizikovych faktord: vék, pohlavi, pfitomnost chronic-
kého srdecniho selhani, zavazné postiZzeni perifernich
cév, arytmie, nadorové onemocnéni, zavazné poruchy
chovani, zhorSend mobilita, hodnota sérového albuminu.
Odhad progndzy by mél byt proveden co nejdtiv, aby bylo
mozné v ramci rozhovor s pacientem hovofit o realistic-
kych ocekavanich stran 1écby. Autofi poukazujina to, Ze
ve skupiné pozdé referovanych pacientd (tzv. z ulice) bylo
58 % pacientli ve skupiné ohroZzené nejvyssim rizikem cas-
ného umrti po zahajeni dialyzy. Autofi doporucuji u takto
rizikovych pacientl zvazit pfevedeni na konzervativni
management CHSL i pfesto, Ze dialyza byla zahajena.

e Renal Physicians Association (RPA) skére (23) vyhodnocuje
nasledujici charakteristiky: vék (pacient starsi 75 let),
komorbidity (Charlson Comorbidity Index > 8), funk¢ni stav
(Karnofsky Performance Status < 40), malnutrice (S-albumin
<25 g/1) a tzv. surprise question: ,, Byl bych pfekvapen, kdyby
tento pacient v pribéhu piistiho roku zemfel?“ Toto skore
je soucasti etického klinického doporuceni RPA.

ETICKY RAMEC PRO ROZHODOVANI
O UKONCENI A NEZAHAJENI DIALYZACNI LECBY

Samotné skore je vzdy pouze pomocnym nastrojem k ur-
Ceni rizika a k usnadnéni rozhovort o 1é¢ebnych postupech
s nemocnym. Rozhodovani o nezahijeni nebo ukonceni
dialyzy se déje v etickém ramci, ktery je priivodcem nefrologa
a pacienta sdilenym rozhodovanim.

Jako pfiklad mize slouzit klinické doporuceni americ-
kych nefrologt (Renal Physicians Association: ,,Shared Decision-
Making in the Appropriate Initiation of and Withdrawal from
Dialysis®, 24), které pokryva celkem 10 oblasti s ohledem na
volbu nezahajeni a ukonceni dialyzy. Soucasti je i podrobny
soubor nastroji. Nefrologové, ktefi doporuceni RPA vyuZzi-
vaji, se vice rozhoduji pro ukonceni a nezahdjeni dialyzy,
Castéji vyuzivaji moznost casové omezené dialyzy na zkousku
a Castéji referuji pacienty do hospicové péce (25). Eticky rimec
RPA pokryva nasledujici oblasti:

e vztah umoznujici sdilené rozhodovani

- identifikace rizikovych pacientli a informovani pacientl

e odhadnuti a sdélovani progndzy

e planovani budouci péce vcetné jejiho formalniho usta-
noveni

e rozhodnuti o ukonceni/nezahdjeni dialyzy

» zvazeni ukonceni dialyzy u neprospivajicich pacienti
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» dialyza na zkousku (time-trial dialysis) v pfipadé pochybnosti
na strané pacienta nebo zdravotnického tymu
« pravidla pro konfliktni situace
» efektivni paliativni péce
e soustavna komunikace.
Nékterych oblasti se dotkneme podrobnéji.

KOMUNIKACE

Komunikace s pacientem a jeho blizkymi o prognéze,
terapeutickych cilech, planovani budouci péce, ukonceni/
nezahdajeni dialyzac¢ni 1écby, véetné tématu konce Zivota,
je pro lékafe naro¢na. Ne vSichni maji pro komunikaci
stejné vlohy, je to vsak dovednost, kterou se lze do znacné
miry naucit a zlepSovat se v ni. Kazdy pacient se zavaznym
onemocnénim by mél mit mozZnost hovoftit s 1ékafem, ktery
s nim dokaze mluvit o jeho obavach, hodnotach a cilech.
Takové rozhovory podporuji divéru nemocného v lékate
a usnadnuji jeho vyrovnani se s nemoci (26).

Komunikac¢ni dovednosti zlepsuji satisfakci 1ékafe a sni-
Zujiriziko vyhofeni. Usnadnuji rozhodovani v situacich, pro
které nejsou jednozna¢nd medicinska feSeni. V ramci pla-
novani budouci péce jsou oporou pro rozhodovani v situaci,
kdy o sobé nemocny neni schopen rozhodovat. V priibéhu
péce prindsi dobrd komunikace i iisporu ¢asu.

Komunikace 1ékafe s pacientem by se méla citlivé pro-
linat celou nefrologickou péci, nejedna se o jednordzovou
zalezitost, ale o proces. Rozhovory by mély zacinat jiz ve sta-
diu CKD 4 v ramci ambulantniho sledovani. U dialyzovanych
pacientfl je mozno rozhovory ohledné prognézy spojit s tzv.
¢tvrtletnimi odbéry na dialyze.

SDILENE ROZHODOVANI

Volba 1é¢ebné metody je sdilenym rozhodnutim, kdy
jsou pacientovy osobni hodnoty spojeny s medicinskymi
charakteristikami 1écby tak, abychom docilili co nejlepsi
kvality zivota. Sdilené rozhodnuti je podminkou eticky
a medicinsky obtiZznych rozhodovani. Je vhodné, aby roz-
hovor s pacientem probihal za ticasti multidisciplinarniho
tymu (l1ékaf, sestra, klinicky psycholog atd.). Nemocny ma
pravo odmitnout dialyzu - neni povinnd. Lékaf ma pravo
nesouhlasit s dialyzac¢ni 1é¢bou (24, 26).

PLANOVANI BUDOUCI PECE

Smyslem je pomoci nemocnému porozumeét onemocneé-
ni, vybrat 1éCebné moznosti a pfipravit ho na pro rozhodovani
prizhorseni stavu. Planovani je vedeno respektem k autono-
mii pacienta a k jeho pravu na distojnost. Planovani budouci
péce je nutné integrovat do prubéhu celé péce. U pacienti
s pokroc¢ilym onemocnénim ledvin je nutné zacit véas, uvadi
se od stadia CKD 4; s klesajici funkci ledvin se miiZe objevit
kognitivni deficit, ktery pacientovu rozhodovaci kapacitu
muze snizit. Planovani budouci péce muZe pacient forma-
lizovat. V CR je mozno sepsat ,,dfive vyslovené prani“ (DVP)
podle § 36 zakona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani.

Pfi planovani budouci péce se zajimame o to, jak si
nemocny svilj zaver Zivota pfedstavuje a kde ma probihat.
Zjistujeme, o jakou péci stoji a jaka pro néj uz neni akcepto-
vatelna - jde o spolecné hledani realistickych cilt. Patfi sem
vysvétlovani pojmu kardiopulmondlni resuscitace (KPR),
plicni ventilace, moznych chirurgickych intervenci a dalsich.
Pokud je to i pfani pacienta, je vyhodou pfizvat k rozhovorim
jeho blizké. Plati pravidlo, Ze ¢im je pacient kfeh¢i, tim ma
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byt planovani konkrétnéjsi. Je nutné reflektovat cile pacienta
a mit konkrétni plan pro akutni situace.

Pfirozhodovani o zahajeni dialyzy je ke zvaZeni vhodnym
zplisobem pacienta poucit o moznych komplikacich pfi dia-
lyze: moznost nahlé smrti na dialyze, opakujici se a dlouhé
hospitalizace, riziko infekce, moznost zhorSeni funkéniho
stavu a ztraty sobéstacnosti apod.

Jestlize se pacient rozhoduje dialyza¢ni 1é¢bu ukondit,
je nutné bez Casového tlaku vSe zkoordinovat a pfipravit
jesté pred posledni dialyzou (misto péCe pro zavér zivota,
pritomnost blizkych, management symptomil, zajistit psy-
chosocidlni a spiritudlni podporu) (26).

DIALYZA NA ZKOUSKU

Dialyza na zkousku je moznym feSenim v situaci, kdy
nemocny vaha, zda dialyzu zahajit. Jedna se o pfedem do-
hodnuté ¢asové ohranicené obdobi, po které bude dialyzovan
(nejcastéji 4-6 tydni). Po uplynuti této doby se pacient,
popf. za tcasti nékoho blizkého, znovu schazi s nefrologem,
prizvan mize byt i klinicky psycholog. Cilem je zjistit, zda
z pohledu pacienta pfevazuji spiSe pozitiva narocné 1écby,
nebo negativa (24).

UKONCENI NEBO NEZAHAJENI DIALYZY

Ukonceni/nezahdjeni dialyzy je eticky a klinicky akcep-
tovatelné, pfedchazi-li mu proces sdileného rozhodovani,
ktery balancuje beneficenci (prospéch), nonmaleficenci
(neposkozovani) a spravedlnost (17). Dialyza¢ni centra by si
méla vytvotit pracovni postupy, kdy a jak 1ze diskutovat téma
ukonceni/nezahdajeni dialyzy. V ptipadé ukonceni dialyzy je
potom na misté otazka, jak a kde se bude nasledné pecovat
o tyto pacienty.

V ptipadé, Ze nemocny zvazuje ukonceni dialyzacni 1é¢by,
je nutné vyloucit mozné reverzibilni pfi¢iny jeho rozhodnuti.
Délka preziti po ukonceni dialyzy zavisi na zbytkové funkci
ledvin a celkovém stavu, medidn ¢ini 8 dni. Ukonceni dialyzy
méni celkovy kontext péce - jedna se o situaci, kdy pacient
umird. Veskera péce se soustfedi na maximalni komfort
amanagement symptomu. Pecujici tym pacienta neopousti,
jsou vSak ukonceny diagnostické i terapeutické vykony, které
nepiispivaji ke komfortu, véetné krevnich odbérd. Usilujeme
o maximalni kontrolu symptom, psychosocialni a spiritu-
alni podporu pacienta a jeho blizkych.

MANAGEMENT SYMPTOMU

Konzervativni management CKD nelze nabizet bez po-
skytnuti paliativni péce. Jednim z pilifa PP je symptomaticka
péce. Rozpoznani a kontrola symptomd je prioritou pacientd
ijejich rodin. Symptomy je nutné standardizovanou formou
pravidelné hodnotit. Nejcastéj§imi prfiznaky u pacienti
s pokrocilym CKD jsou tnava, bolest, dusnost, nauzea,
anorexie, tzkost, deprese, pruritus a poruchy spanku. Po
ukonceni dialyzac¢ni 1é¢by dominuje bolest, agitovanost,
svalové zaskuby, dusnost a nauzea.

Symptomy véetné péce na konci Zivota lze zvladnout (27).
Jedna se o kombinaci nefarmakologickych postupd a farma-
koterapie. Medikamentdzni 1é¢ba se v zasadé prilis nelisi od
postupt paliativniho managementu symptomu pfi jinych
onemocnénich. Je tfeba zohlednit renalni funkce, riziko
akumulace a interakce 1ékii. Je$té vice nezZ jinde plati nut-
nost pomalé titrace farmak (start low - go slow). Mezi specifika
paliativni péce u pacientli s pokrocilym onemocnénim ledvin
patfi napt. moznost 1é¢it anemii preparaty humanniho



rekombinantniho erytropoetinu, dale 1écba acidézy, vétsi
riziko hyperhydratace zejména u anurickych pacientd a péce
o dialyza¢ni pfistup.

ZAVER

Pribyva pacientdl s pokroc¢ilym onemocnénim ledvin, pro
které je zahajeni nebo pokracovani v dialyzacni 1é¢bé spojeno
s vysokym rizikem ¢asného imrti nebo zhorSeni funkéniho
stavu. Identifikace téchto kfehkych pacientl a zafazeni pa-
liativni péce do standardni nefrologické péce zlepsuje kvalitu
Zivota a ma potencial prodlouzit jej bez mnohdy intruzivni
naro¢né dialyzac¢ni 1é¢by. Erudice v obecné paliativni péci
patii do nefrologova odborného portfolia. Nefrolog by mél
byt primarnim paliatrem svého pacienta. Mél by pravidelné
hovofit o cilech 1é¢by a prognéze, zvladnout zakladni man-
agement bolesti a dalsich symptom, usnadnit planovani
budouci péce a pomoci sestavit plan péce pro zavérecnou
Cast zivota (28).

U kiehkych pacientl s pokrocilym CKD uz neni model
orientovany na nemoc s kvantitativnimi cili adekvatnim
pristupem k péci. Tito nemocni vyzaduji individualizovany
pristup dany jejich riznorodosti, komplexnimi interak-
cemi mezi geriatrickymi syndromy a komorbiditami. At
uz je geriatricky pacient na dialyze, ukondil ji nebo zvolil
konzervativni 1é¢bu, strategie zaloZena na pacientovych
hodnotach a cilech a usilujici o kvalitu Zivota nabizi nejlepsi
mozny vysledek.

Autorka prdce prohlasuje, Ze v souvislosti s tématem, vznikem a publikac(
tohoto cldnku neni ve stfetu zdjmil a vznik ani publikace ¢ldnku nebyly

podpofeny Zddnou farmaceutickou firmou.

Seznam zkratek

BMI body mass index

CKD chronické onemocnéni ledvin
CHSL chronické selhani ledvin
KPR kardiopulmondalni resuscitace
PP paliativni/podpirna péce
QoL kvalita zZivota

RPA Renal Physician Association
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Perioperacni paliativni péce: role
mezioborového konziliarniho
tymu v perioperacnim obdobi

a v prostredi intenzivni péce

Katefina Rusinovd, Markéta Cervenkova, Zuzana Cepelikova, Ondrej Kopecky

Centrum podplrné a paliativni péce,

Klinika anesteziologie, resuscitace a intenzivni mediciny 1. LF UK a VFN v Praze

SOUHRN

Paliativni péce je soucasti vseobecné uznavaného standardu kva-
lity péce o pacienty se zdvaznym onemocnénim. Potfeby téchto
pacientl v periopera¢nim obdobi nebo v prostiedi intenzivni péce
kladou vysoké naroky na osetfujici tym. Jedna se zejména o kvalitni
komunikaci pfi slozitém rozhodovani pfed rizikovymi operacnimi
vykony a vazeni pfinosu a rizik tak, aby plan Ié¢by odpovidal hod-
notdm a preferencim pacienta. Clanek pfindsi priklady intervenci
v perioperacnim obdobi a v prostiedi intenzivni mediciny, které
prakticky ukazuji integraci paliativniho pfistupu.

KLICOVA SLOVA
paliativni péce, perioperacni péce, intenzivni péce, autonomie,
dfive vyslovena prani

uvob

Pro poskytnuti optimalni péce pacientiim se zdvaznym
onemocnénim v periopera¢nim obdobi byva potfebny a pti-
nosny multidisciplinarni pfistup, feSeni otazek nejen medi-
cinského, ale i socidlniho, psychologického a spiritudlniho
charakteru. Tento pozadavek casto pfesahuje mozZnosti oSet-
fujiciho 1ékafe jak z dlivodu ¢asové narocnosti, tak z diivodu
jinak zaméfené erudice. Je tedy zadouci, aby ¢leny oSetfu-
jiciho tymu v piipadé péce o pacienty se zavaznym nebo
komplikovanym stonanim byli i odbornici ve zminénych
oblastech. Standardnim nositelem takovéto erudice jsou
v modernich zdravotnickych systémech multidisciplinarni
tymy paliativni péce (viz také definice oboru paliativni me-
dicina, jak ukazuje tab.1).

Konziliarni tym paliativni péce mlze pfedstavovat oporu
pro oSettfujiciho 1ékafe a muiZe se podilet na tvorbé optimal-
niho planu péce, disponuje také potfebnou multidisciplina-
ritou v péci o samotného pacienta a jeho blizké.

Multidisciplinarni tym je vedeny lékafem specialistou
v oboru paliativni medicina a ve sloZeni odpovidajicim po-
vaze konzilia (1ékaf-specialista v oboru paliativni medicina,
stfedni zdravotnicky persondl, socidlni pracovnik, klinicky
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SUMMARY

Rusinova K., Cervenkova M., Cepelikova Z., Kopecky O.

Perioperative palliative care: the role of multidisciplinary consult
team in perioperative period and intensive care settings

Palliative care is an important constituent of widely accepted quality
care standard in seriously ill patients. The needs of these patients
in perioperative setting or in intensive care are considerable for
attending teams. Principal issues discussed include excellent com-
munication skills during decision making before a high-risk surgery,
and risk-benefit weighting in order to respect patients’ values and
preferences. This article, based on examples of interventions in both
perioperative care and in intensive care units, aims to demonstrate
a complex integrated palliative approach

KEYWORDS
palliative care, perioperative care, intensive care, autonomy,
advance directives

psycholog, spirituadlni pracovnik a dalsi) poskytuje konziliar-
ni sluzbu u lizka pacienta. Zakladni pfehled poskytovanych
vykond je shrnut v tab. 2.

V nasledujicim textu bychom chtéli na nékolika klinic-
kych situacich ilustrovat mozny pfinos integrace paliativniho
tymu.

Tab. 1 Definice paliativni péce (1)

Paliativni medicina je specializovany obor pecujici o pacienty se
zdvaznym onemocnénim, zaméreny na symptomatickou 1é¢bu,
|é¢bu bolesti a Ulevu od stresu a zatéze spojenych se zavaznou
diagndzou. Cilem je zlepseni kvality zivota pacientl a jejich
blizkych. Paliativni péce je indikovand pro vsechny pacienty
nehledé na jejich vék nebo fazi zdvazného onemocnéni. Mlze
byt poskytovana soucasné s kurativni lécbou.

Paliativni péci poskytuje specializovany multidisciplindrnf tym,
slozeny z lékarl, sester, socidlnich pracovnikl, psychologt
a dalsich specialistl, ktery ve spoluprdci s osetfujicim Iékarem
poskytuje pacientovi cilenou podplrnou pédi.

Center for Advance Palliative Care (CAPC)
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Tab. 2 Spektrum vykontl v rdmci péce poskytované multidisciplindrnim paliativnim tymem

Konzilidrni sluzby lékare specialisty
v oboru paliativni medicina

onemocnénim

* podpora pfi tvorbé planu péce, zejména v pokrocilé fazi zadvazného onemocnéni

* rozhovor o preferencich a hodnotach pacienta a podpora pfi formulaci odpovidajicich
|écebnych cilli a léc¢ebnych alternativ

* podpora pfi formulaci limitacf terapie v souvislosti se zavaznym onemocnénim

* podpora pfi obtizné komunikaci s pacientem a jeho blizkymi v souvislosti se zavaznym

« etické poradenstvi v souvislosti s péci o pacienta se zavaznym a infaustnim onemocnénim

Psychologickd péce o pacienty

s potfebou paliativni intervence .
onemocnénim

* krizova intervence v souvislosti se sdélenim nepfiznivé diagndzy a progndzy
« psychologicka podpora pacientd v pokrocilé fazi zavazného onemocnéni
« psychologicka podpora rodinnych prislusnikd a blizkych osob pacientl se zavaznym

« psychologicka podpora a péce o déti umirajicich pacientd

Socialni poradenstvi u pacientt
s potfebou paliativni intervence

respitni pobyty)

* podpora pfi zajisténi ndvazné péce v domacim prostredi (domdaci zdravotni péce, domaci
hospicova péce, asistencni sluzba) ¢i institucionalni péce (hospice, I0zka nasledné péce,

* podpora pfi orientaci v dostupnosti socidlnich sluzeb
* podpora pfi orientaci v systému socidlnich davek
 podpora v zakladni orientaci pfi planovani a zajistovani kompenzacnich pomticek

KLINICKY PRIiPAD 1

Polymorbidni pacientka s generalizovanou aterosklerdzou, nesobe-
stacnd, leZici, stfedné pokrocild demence smiSené etiologie, s omezenim
schopnosti komunikace. Druhy tyden je hospitalizovdna na internim
oddelent pro infikovany chronicky defekt dolni koncetiny se systémovymi
zndmkami zdnétu, na terapii antibiotiky minimdlni pokles CRP. Pacientka
nenivhodnd pro revaskularizacni terapii, béhem pohotovostni sluzby kon-
zultovdn chirurg, ktery indikuje amputaci ve stehné ,z vitdlni indikace“.
Privolany anesteziolog v rdmci predoperacni vizity vold paliativni tym.

INTERVENCE PALIATIVNIHO TYMU

Pacientka je v rozhovoru s paliatrem orientovana pouze
osobou, neni kompetentni rozhodovat o dal$im lécebném
postupu. Paliatr spolecné s oSetfujicim lékatem diskutuji
terapeutické alternativy a jejich vhodnost pro dany klinicky
stav pacientky. Ve shodé hodnoti situaci i v ptipadé provedeni
amputace jako spornou, nevedouci k uzdraveni pacientky,
s minimalni $anci na zhojeni defektu. Kvalita Zivota se rov-
néz provedenim chirurgické intervence nezlepsi. Telefonicky
je kontaktovana dcera pacientky, kterd vitd moznost disku-
tovat otevfené alternativy 1écby a vinima omezenou prognézu
maminKky i redlnou zdvaznost jejiho stavu. Do dokumentace
je paliatrem proveden zapis shrnujici terapeutickou rozvahu.

Vynatek z ndlezu (upraveno)

V terénu akutni komplikace 1ze postupovat ndsledujicim zplisobem:

1. provést chirurgicky vykon s minimdlni Sanci na zhojeni defektu (povede
vsak pouze k prodlouZeni stdvajici situace pacientky s ocekdvanym trvalym
pobytem na liiZku zdravotnického zafizeni);

2. 1écbu limitovat na stdvajici trovni a jeSté pockat na efekt ATB terapie;
3. zahdjit paliativni 1écbu zameérenou na tlumeni symptomii pfi neposky-
tovdni Zivot zachrafiujicich a Zivot prodluZujicich postupii.

Doporuceni: Zvdzit indikaci jednoho z popsanyich postupii, moZnosti probrat
v mozné mife s pacientkou a zejména s rodinou pacientky a nalézt konsenzus
ohledné dalstho postupu. Kontaktovdn hospic a oddéleni ndsledné péce
v misté bydlisté, kam Ize predloZit zddost o preklad pacientky.

V dal$im vyvoji se paliatr ii¢astnil pohovoru s blizkymi
(dcera a vnuk pacientky, ktefi jsou zaroven hlavnimi pecova-
teli) a spolené s osetfujicim lékatfem rozhodli, Ze v nejlep$im

zajmu pacientky je preklad do mista bydlisté (do zatizeni
dlouhodobé péce nebo hospicového typu), kde bude pro
rodinu snadnéjsi byt nablizku. Dcera i vnuk byli oteviené
informovani o omezené ¢asové prognéze pacientky, kterd se
pohybuje fadové v tydnech. Spole¢né byl diskutovan cil péce,
kterd by méla zahrnovat pfedevsim dobrou oSetfovatelskou
péci a symptomatickou 1écbu, nikoliv pfeklad do intenzivni
péce s napojenim na piistroje nebo zavadéni hadicky na
umeélou vyzivu. Dcera souhlasi, Ze v pfipadé zastavy obéhu
by nebylo rozumné pacientku resuscitovat. Pohovor trva asi
hodinu, blizkymi je vitdna oteviena komunikace, zejména
informace o odhadované prognéze, protoze maji moznost
se na dalsi vyvoj zdravotniho stavu pfipravit a jsou v situaci
celkové 1épe orientovani.

Pacientka pfelozena nasledujici den do zatfizeni dlouho-
dobé péce v misté bydlisté s pfekladovou zpravou obsahujici
prognostickou rozvahu a plan péce vcetné nastavenych limi-
taci terapie. Pacientka zemfela po tfech tydnech pobytu ve
zdravotnickém zatizeni nasledné péce v piitomnosti rodiny.
Amputace koncetiny nebyla provedena.

KOMENTAR

Klinicky pfipad ukazuje polymorbidniho komplikované
stonajiciho pacienta ve velmi pokrocilém stadiu onemoc-
néni, kde role paliativniho tymu spoc¢iva zejména v diskusi
a hledani konsenzu intervenujicich 1lékafskych obord (inter-
na, chirurgie, anesteziologie) s pacientem a s jeho rodinou.
Spolecné je formulovan terapeuticky cil, ktery zohlediiuje
nejleps$i zajem pacienta (2, 3).

V této situaci (kdy pacientka neni kompetentni k rozho-
dovani) obecné plati, Ze nejlepsi zajem pacienta zastupuje
1ékaf, ktery pfihlédne k informacim pecovateld. Adekvatnim
a realistickym terapeutickym cilem jiZ nemuze byt uzdraveni
pacienta, ale symptomatickd a paliativni péce o velmi
pokrocilé stadium onemocnéni a ¢asty kontakt s rodinou
v perspektivé kratkého preziti.

Béhem rozhovoru vyplynou ze stanoveného terapeutické-
ho cile rovnéz limitace terapie, které vychazeji ze spolecné
rozvahy a jsou oteviené komunikovany s rodinou (neptekla-
dat pacientku do prostfedi intenzivni péce, nezavadét sondu

2018, 157, ¢. 1 CASOPIS LEKARU CESKYCH

31



32

PREHLEDOVY CLANEK

k umélé vyzivé, neresuscitovat v ptfipadé zastavy obéhu).
Takto formulovany plan symptomatické a paliativni péce je
soucasti pfekladové zpravy.

Diilezité: Hlavnim piinosem intervence paliativniho
tymu je v tomto pfipadé vytvoreni dostatecného casového
prostoru pro diskusi s 1ékati a zejména s rodinou pacientky,
formulace realistickych cilti 1é¢by a planu paliativni péce
vCetné limitaci terapie. Osoby blizké a pecovatelé jsou aktivné
zapojeny do rozhodovaciho procesu a mohou se tak ve slozité
situaci velmi pokroc¢ilého onemocnéni lépe orientovat.

KLINICKY PRIPAD 2

Padesdtiletd pacientka s ndlezem tumoru ledviny indikovand k nefre-
ktomii. Domluven termin operace. Precetla siinformace o rizicich operac-
niho zdkroku a anestezie a ptd se operatéra, co by s ni bylo, kdyby nastala
néjakd opravdu zdvaznd komplikace. Je ujiSténa, Ze takovd situace je velmi
mdlo pravdépodobnd, témer vyloucend, aby se tim netrdpila. Pacientka
vsak sama sebe povaZuje za celozivotniho smolare a za cloveka, ktery
pritahuje problémy. Je odesldna na prdvni oddéleni, aby si sepsala dfive
vyslovené pidni, Ze nechce byt resuscitovdna. Prdvnik nemocnice se obraci
na paliativni tym.

INTERVENCE PALIATIVNIHO TYMU

Béhem 10 dnil pfed planovanym terminem operace pro-
béhnou s pacientkou celkem tfi konzultace. Pacientka by se
chtéla ptipravit na situaci, kterd miiZe nastat s velmi malou
pravdépodobnosti, ale presto neni vyloucena. Nejde ji pri-
marné o kardiopulmonalni resuscitaci. V rozhovoru vychazi
najevo, ze by nechtéla v piipadé zavazné komplikace z@stat
trvale pripojena na pristrojich, v dlouhodobém bezvédomi
nebo zavisla na pomoci ostatnich v nemocnici. S fyzickym
hendikepem by se dokazala vyrovnat, ale trvalé bezvédomi
na ptistrojich rozhodné odmita.

Paliatr ve spolupraci s pacientkou a po konzultaci s prav-
nim oddélenim sestavi text diive vysloveného piani, ktery je
béhem dalsSiho setkani upraven a posléze podepsan lékarem
a pacientkou v ramci tfeti konzultace (legislativa vyzaduje
ovéfeny podpis, proto si pacientka odnesla dokument k no-
tari, kde si nechala podpis ovéfit, a poté ho prinesla zpét).

Vyiatek z textu dfive vysloveného piani

,V pripade zhorseni zdravotniho stavu v souvislosti s mym onemocne-
nim a operaci, které by vedlo k takovym ndsledkiim, Ze bych zcela ztratila
svoji sobéstacnost a bylo by nutné mé pripojit dozivotné k dychacimu pri-
stroji, k hadicce na vyZivu a/nebo bych byla trvale odkdzdna na pristrojovou
podporu a na pobyt ve zdravotnickém zarizent, nepreji si byt na pristroje
napojovdna a uméle na nich udrZovdna pfi Zivoté. Toto mé prdni vychdzi
z mych Zivotnich hodnot, kdy je pro mne diileZitd sobéstacnost a kvalita
Zivota, moZnost kontaktu se svymi blizkymi. Umélé udrZovdni pfi Zivoté
pomoci pripojeni k pfistrojiim/hadicce na vyZivu v situaci, kdy nebudu
moci byt pri vedomi a v kontaktu se svymi blizkymi a nebude rozumnd
Sance na zlepseni zdravotniho stavu, neni v souladu s mymi hodnotami.
Jsem sivédoma, Ze nemdm prdvo si prdt odpojeni od pristroj(i, které by mé
udrZovaly umeéle pri Zivote, ale prdla bych si, aby v 1éCebném pldnu byly
zohlednény vyse uvedené hodnoty.“

Operace probéhla bez komplikaci a pacientka byla pro-
pusténa po 2 tydnech hospitalizace do doméaciho oSetfovani.

KOMENTAR

Dfive vyslovené pfani je v Ceské republice komplexné
upraveno zakonem o zdravotnich sluzbach. Jedna se o pisem-
ny zaznam pacientovy vile pravé pro ptipad, Ze by se v bu-

CASOPIS LEKARU €ESKYCH 2018, 157, ¢.1

doucnu ocitl v situaci, ktera by mu neumozmnovala se o svém
zdravotnim stavu vyjadrit. Typicky se jednd o instrukce pro
1ékafte, kterymi pacient pfedem odmita néjaky zakrok nebo
voli mezi moZnostmi 1é¢by (4).

Dtive vyslovené piani umoziuje odmitnout zahdjeni
jakékoliv 1é¢by, i zivot zachranujici. Je také mozné volit mezi
nékolika 1écebnymi postupy. V tomto duchu je formulovana
prvni ¢ast vuvedeném klinickém piipadu (,,nepfejisi byt na
pfistroje napojovana...”).

V dokumentu by mélo byt uvedeno, nejen co si pacient
nepteje, ale zaroven také, jakou péci a 1écbu si preje, pri-
padné jaké jsou jeho zivotni hodnoty. Takto formulovany
dokument 1ékati poskytne lepsi voditko v rozhodovani, ktery
1écebny postup je v souladu s hodnotami pacienta.

V zakonu se dale uvadi, Ze dfive vyslovené prani ,nelze
respektovat, pokud byly v dobé, kdy poskytovatel nemél
k dispozici dfive vyslovené piani, zapocaty takové zdravotni
vykony, jejichZ pferuseni by vedlo k aktivnimu zptisobeni
smrti“ Tato formulace se tyka situace, kdy je pacient na pfi-
stroje jiz pfipojen (napt. béhem periopera¢ni komplikace) -
takovou situaci pfedpoklada i pacientka v klinickém piipadu.

Ve vySe uvedeném vynatku z textu diive vysloveného
prani je tato pravni podminka respektovana ve formulaci
»jsem sivédoma, Ze si nesmim pfat odpojeni od piistrojt...~.
Na druhou stranu pacientka zada 1ékafre, aby pfi stanovovani
cilt 1écby a planu zohledriovali jeji Zivotni hodnoty. V po-
dobné slozitych situacich usnadnuje rozhodovani 1ékari
Doporuceni pfedstavenstva Ceské 1ékafské komory ¢. 1/2010,
které upravuje postup pfirozhodovani o zméné 1écby inten-
zivni na 1é¢bu paliativni u pacientii v intenzivni péci (zavadi
totiZ termin tzv. marné 1é¢by) (5).

Dulezité: Uvedeny klinicky pfipad ukazuje, jak muze
paliativni tym pomoci respektovat pfani a autonomii paci-
enta. Sestaveni diive vysloveného prani neni soucasti bézné
predoperacni konzultace s operatérem nebo predanestetické
vizity. Pfitom pravé to jsou okamziky, kdy pacienti nejcas-
téji sva prani vyslovuji a jsou vdécni za moznost diskuse
arozvahy nad léCebnymi alternativami zejména v situacich
zavazného onemocnéni. Paliativni tym umozriuje opakované
setkani s pacientem i rodinou s cilem sestavit dokument,
ktery bude srozumitelny z laického, pravniho i medicinského
pohledu (6).

KLINICKY PRIPAD 3

Petatricetilety pacient s téZkou idiopatickou plicni hypertenzi byl prijat
pro dekompenzaci pravostranného srdecniho selhdni s ndristem otokii,
tenznim ascitem a hypotenzi. Pfi progresi stavu byl napojen na mimotéln{
obéh a zafazen na cekaci listinu na transplantaci plic. Jeho osmiletd dcera
dle sdéleni sester 0 nicem nevi“ a zatim nebyla na ndvstéve. Sestry vaimaji
kriticky stav pacienta a situaciv rodiné jako vdznou a navrhuji konzultovat
psychologa. Osetfujici1ékaf kontaktoval paliativni tym, soucdsti péce byla
rovnéz intervence psychologa (Clena tymu).

INTERVENCE PALIATIVNIHO TYMU

Uz ptfi prvnim setkani s psychologem pacient sdéluje, Ze
citi, Ze ,,uz tu moc dlouho nebude*, a pritom by si velmi pral
se uzdravit. Vnima, Ze jeho stav je velmi vazny, ale zatim
nemél moznost si o tom s nikym promluvit - bal se zeptat.
Osettujici 1ékati ho povzbuzuji v boji s nemoci, pacient ma
podrobné informace o 1é¢ebném postupu a plné davéruje
transplanta¢nimu tymu. AvSak potfeboval by védét, co se
stane, pokud ,,to prosté nevyjde“, néco se zkomplikuje (vizna



infekce), pokud bude prili$ dlouho na ¢ekaci listiné a potfeb-
ny organ nebude k dispozici. Jak se na to pfipravit? Jak na to
pripravit rodinu a dceru?

Dal$im krokem v ramci péce paliativniho tymu je setkani
paliatra s oSetfujicim 1ékafem a s pacientem. Jsou diskutova-
ny rizikové situace, paliativni postup v pfipadé selhani1écby,
postup pfi konci Zivota u pacienti na ECMO atd.

Pacient situaci nevnima jako zatézujici rozhovor o umira-
ni a konci Zivota. Naopak pfiznava, Ze pravé o tomhle potfe-
boval mluvit, nez podstoupi operaci. Paliativni tym v dalSim
kroku zorganizoval setkani psychologa a pacienta s dcerou
asrodinou. VSichni zi¢astnéni byli znovu informovani o da-
né situaci, moznych komplikacich a rodina pak maximalné
vyuzila spolecny ¢as pfed zdvaznou operaci. (Jak k povzbuze-
ni, tak k rozlouceni, pokud by byl vyvoj neptiznivy.)

Pacientiv stav se je$té pred provedenim transplantace
necekané zkomplikoval (krvaciva komplikace na ECMO,
s naslednou infekéni plicni komplikaci a nutnosti pfipojeni
na umélou plicni ventilaci). Rozvoj multiorganového selhani
pak vedl k jeho Gmrti.

O nékolik tydnt pozdéji pfichdzi manzelka, aby podéko-
vala za diileZity Cas, ktery mohla rodina spole¢né intenzivné
stravit v obdobi cekdni na transplantaci. Uvadi, Ze dcefi
vyznamnym zpusobem pomohla dvé setkani s psychologem
v dobé kolem amrti a Ze situaci rodina zvlada dobfte.

KOMENTAR

Tento piipad je praktickym dokladem toho, Ze v€asna pa-
liativni 1é¢ba nemusi cilit jen na bezprostfedni konec Zivota
pacienta. Kurativni 1é¢ba (v tomto pfipadé transplantace)
i paliativni podpora probihaji soucasné a vzajemné se dopl-
nuji (7). Pfipad jasné ukazuje, jak je pro pacienta v tézZkém
stavu diileZita jeho rodina a vztahy s blizkymi.

DuleZité: Hlavnim pfinosem paliativni péce je v tomto
klinickém pfipadé pfedevsim psychologicka intervence,
kterad v rozhovoru odkryva dileZité potfeby pacienta, jimz
v bézné péci nebyva vénovana pozornost a c¢as, a presto
vyznamné ovliviiuji jeho celkovy stav. Nasledny otevieny
spolecny rozhovor pacienta s oSetfujicim 1ékafem a paliatrem
arozvaha nad moznymi (i nepfiznivymi) scénati vyvoje stavu
posiluje terapeutickou diivéru. Pacient vi, ze v ptipadé zavaz-
né komplikace nebo konce Zivota nebude sam, ma moznost
travit co nejvice ¢asu se svymi blizkymi a ziskava dalezity
pocit kontroly nad tim, co a jak se bude dit.

PREHLEDOVY CLANEK

SHRNUTI

Paliativni pfistup v periopera¢nim obdobi je novou mo-
dalitou péce, kterou miiZeme pacientiim se zavaznym one-
mocnénim nabidnout. Paliativni intervence se zaméruji
na slozité komunikacni situace, pomdahaji s vyjasnénim
priorit pacienta, ve spolupraci s oSetfujicim lékafem se podili
na formulaci cild 1é6¢by, které odpovidaji jeho hodnotam.
Dtilezitou soucasti je vedle dobré symptomatické 1é¢by i diiraz
na podporu blizkych pacienta. Paliativni tym mtiZze pomahat
Pri sestavovani predem vyslovenych prani.

Nemocniéni multidisciplindrni konzilidrni tymy jsou
v poslednich letech integrovany do péce o zavazné nemoc-
né. Nejen o osoby na konci zivota, ale o vSechny pacienty
se zavaznym onemocnénim, s cilem dosahnout co nejlepsi
mozné kvality Zivota.

Autorka prdce prohlaSuje, Ze v souvislosti s tématem, vznikem a publikaci
tohoto ¢ldnku neni ve stfetu zdjmil a vznik ani publikace cldnku nebyly
podporeny Zddnou farmaceutickou firmou. Toto prohldseni se tykd i vSech
spoluautorti.
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Geriatricka paliativni péce

Mobilni hospic sv. Zdislavy, Trebic

SOUHRN

Geriatricka paliativni péce musi vychazet z kvalitni geriatrické me-
diciny. To se tyka zejména multidisciplindrni péce o pacienty se syn-
dromem geriatrické kifehkosti, nej¢astéji spojené s polymorbiditou
u chronickych onemocnéni. Model ¢asné indikace potreb kiehkych
geriatricky nemocnych neni v souc¢asném ceském zdravotnictvi
a socialnim systému $ifeji dostupny. Nezbytna ¢asna indikace spe-
cializované paliativni péce tak neni dostupna ani v nemocnicnich
zarizenich. Krajské modely koncepéniho feseni jsou nezbytnym dal-
Sim krokem rozvoje. Klicové je vSak také vzdeldvani a v neposledni
fadé ekonomicko-personalni zajisténf novych sluzeb.

KLIiCOVA SLOVA
kfehky pacient, geriatrie, komplexni péce

Cas. Lék. Ces. 2018; 157: 34-36

SUMMARY

Kabelka L. Geriatric palliative care

Geriatric palliative care must be based on quality geriatric medicine.
This applies in particular the multidisciplinary care of patients with
geriatric frailty syndrome, most often associated with the poly-
morbidity of chronic diseases. The model of early indication of the
needs of fragile geriatric patients is not more widely available in
the current Czech health and social system. Therefore, the neces-
sary early indication of specialized palliative care is not available
in hospital facilities. Regional models of conceptual solutions are
a necessary next step in development. Education and, last but not
least, the economic and personnel provision of new services are key.

KEYWORDS
railty, geriatrics, complex care

,Je zcela zbytecné se ptdt, ma-li Zivot smysl, ¢i ne. Ma takovy smysl, jaky mu ddame.”

uvob

Zijeme, abychom byli détmi, poté rodic¢i, poté znovu
détmi a nakonec zase rodici. VétSina z nas témér pro polovi-
nu z této cesty potfebuje podporu ,animace v ramci kfehké
geriatrie“ a paliativni mediciny a péce.

ProdlouZeni stfedni délky Zivota pfi narozeni o témeér
osm let v poslednich dvaceti letech, pficemz pro geriatrické
pacienty jsou to Casto léta v nemoci. Tabuizace Zivota v ne-
moci i umirdni, chybéni multidisciplinarity, ktera pomaha
feSit polymorbiditu, chybéni kontinuity péce, nedostatecna
vzdélanost v oblasti syndromu frailty - geriatrické kiehkosti.
Péce, pri které dobfe nefunguje komunikace a kterd ma pa-
triarchalni pfistup k roli nemocného a jeho blizkych.

To jsou dluvody diskriminace kfehkych a nevylécitelné
nemocnych v ramci ¢eského zdravotnictvi, socidlniho sys-
tému i ve spole¢nosti. Polymorbidita vede k zavislosti Zivota
v nemoci jiz od stfedniho geriatrického véku na zdravotni
Péci, kterd nepropojena s péci socialni, i z vyse uvedenych
duvodl, nedokaZe tomuto trendu Celit.

,Podporujici geriatrie“ (enabling geriatrics) je medicina,
kterd intervenuje geriatrickou kfehkost, vcas vyhledava
rizika dalSiho sniZeni zdravotniho potencidlu a nasledné
také diagnostikuje a indikuje potfebu paliativni péce. A to
jak v primarni, ldZzkové, akutni, tak v nahradni social-
ni péci. To je moderni pohled na roli zdravotnikl pfi péci
o kfehké geriatrické pacienty. Smysl geriatrické mediciny
a jeji specifika zac¢inaji pravé tam, kde nastupuje kfehkost.
Tedy ne vék, ale pravé intervence kiehkosti a riziko rychlé-
ho poklesu zdravotniho potencidlu rozhoduji o tspésnosti
nasich zdravotnickych intervenci. Zaroven je mnohem vice
nez v minulych desetiletich nezbytné po co nejkratsi fazi
akutni reparace zdravotnich obtizi dlouhodobé, nejlépe
v pfirozeném prostfedi, intervenovat multidisciplinarni

CASOPIS LEKARU €ESKYCH 2018, 157, ¢.1

Lucius Annaeus Seneca (4 pf.n.l. -65n.1.)

péci ve prospéch dosazitelné kvality Zivota polymorbidnich,
chronicky nemocnych a kfehkych geriatrickych pacientd.
V Ceské republice dosud oblast péle o kiehké seniory
neni vnimana komplexné - zdravotné i socidlné v jedné
dobé. Separace obou piistuptl vede k vyraznym problémim
s podfinancovanim, zvlasté ve zdravotni péci se zvysuje riziko
chyb a zcela se opomiji potfeba véasného vyhledavani kieh-
Kosti (frailty), stejné jako prevence jejich zavaznych diisledkd.
Paliativni péce byla predstavena Ceské laické i odborné ve-
fejnosti od poloviny 90. let 20. stoleti, a to pfedevs§im formou
péce hospicové, prevazneé 1azkové. Je skvélé, Ze tento model
péce zakotvil pevné v ceském zdravotné-socidlnim prostredi.
Jeho potencidl pro dal$i nezbytny rozvoj paliativni péce je
ale maly. Nyni Ceskou spole¢nosti paliativni mediciny CLS
JEP prosazeny model mobilni specializované paliativni péce
(domaci hospitalizace nevylécitelné nemocnych) ukazuje
moznost podpofit ¢ast nemocnych v pfirozeném prostfedi,
ale ani toto feSeni nestaci pro vice nez 5-10 % potfebnych.
Skutec¢né zasadni vyznam spociva v podpofe ¢asné indikace
anastaveni kvalitniho planu paliativni pé¢e v nemocni¢nim
prostfedi, pfipadné ve spolupraci s praktickymi 1ékati. To vSe
za podpory specialistil v oboru Paliativni medicina.
Zajimavé udaje ukazuje portal www.paliativnidata.cz:
» 75% pacientd bylo v poslednich 3 mésicich Zivota alespori
jednou hospitalizovano;
» 14 % pacienti (cca 15 tisic) mélo 3 a vice hospitalizaci;
e 47 % neodkladné pfijeti;
e témér 90 % umrti v ¢eskych nemocnicich je ocekavatel-
nych.

Pritom plati, Ze paliativni péce je pfedevsim dobra kli-
nicka praxe; v oblasti pomezi s kfehkou geriatrii to pak plati
obzvlasté. Pfedevsim interni pracovisté, 1lécebny dlouhodobé



nemocnych nebo domovy pro seniory ¢i se zvlastnim rezi-
mem jsou mista, kde na potfebu kvalitniho posouzeni po-
tencidlu nemocného a vhodné multidisciplinarni a paliativni
péce budeme narazet stale castéji.

KLINICKY PRISTUP KE KREHKE GERIATRII
A GERIATRICKE PALIATIVNI PECI

Geriatrickd paliativni péce je péce na pomezi. Je to ob-
last, kde jiz kfehkost nemocného v prostfedi chronickych
i akutnich (nejen) zdravotnich zmén prinasi zavazna di-
lemata etickd, zdravotni, psychologicka, socidlni a jisté
iekonomicka (1, 2).

Co nas musi zajimat v dobé, kdy v popfedi ma byt péce
o kvalitu Zivota s nemoci, je mnoho situaci, ve kterych se
ztraci nemocny jako ¢lovék, ve kterych profesni slepota nebo
nefungujici stereotypy, nedostatecnd vzdélanost a motivace
vedou terapeuticky postup k nejasnym cilum ¢i pfimo do ne-
znama. Chybi komplexni pohled, vnimani Zivota v nemoci,
pokora a respekt. Nékteré problémy jsou osobni - v nepfijeti
kfehkosti, patriarchalnim pfistupu, nepfijeti handicapu
a tfeba i umirdni ve vlastnim Zivoté. Rada jich prameni
v nevzdélanosti a nevhodné stanovenych cilech péce, fada
problémt je jiZ systémove fixovana.

Jednu z takovych situaci se vam s kratkym komentafem
pokusim popsat ddle. Stala se redlné, i kdyz urcita data jsou
upravena. Pfedpokladam, Ze nejen jako zdravotnici, ale
obecné - jako lidé a budouci pacienti - ocekavame, Ze nam
bude poskytnut jiny druh zdravotni podpory, nez se stalo
pani Petfe. Také to je téma geriatrické paliativni péce.

KAZUISTIKA

Pani Petra, ucitelka zdkladni Skoly, 85 let, Zije s dcerou (55 let) jiz dva
roky v Brné. Pochdzi z malé vesnicky na Vysociné - dcera ji pfebird do péce
do svého bytu v Brng (2011) kviili vyraznym poruchdm paméti a zhorSeni
sobéstacnosti (opakované ponechdni zapnutého plynu a mdlem vyhofen{
domu, klice ve dverich zvenku, obtiZe se zdkladnim vedenim domdcnosti).
«  Cervenec 2012: doma pdd, hodnoceno jako tranzitorni ischemickd ataka,
nékolik let bolesti kloubii, oblas se v chiizi zadychd, urcité do schodii.

» Leden 2013: V noci je pani Petra obcas neklidnd, obcas stolice na zemi
nebo moc v posteli, rdno si to uvédomuje a velmi ji to trdpi, casto spi
pres den a v noci chodi po dome, nestabilni, jiZ nékolikrdt upadla nebo
jidcera nalezla na zemi.

Vdokumentaci praktického lékare zledna 2013: albumin 29 g/1, celkovd
bilkovina 58, svalovd atrofie, sni asi 50 % (zhruba 700 kcal).

» Farmakologickd anamnéza od praktického 1ékare: Hypnogen 1/N,
Digoxin, Enap 10 mg/den (TK 110/60 v klidu)."

PREHLEDOVY CLANEK

Prvni litery v tinoru nalezne dcera maminku v pokoji na zemi, pomo-
Cenou, nekontaktni.

Vold zdravotnickou zdchrannou sluzbu, maminka prijata na neurolo-
gickou Kliniku — podle dokumentace ,,drop atac” (pfechodné ochrauti
levostrannych koncetin), ale zhorSeni kognice, MMSE 13 (Folstein test,
tzv. Mini-Mental State Examination - 30bodovy test hodnotici zdkladn{
kognitivni dovednosti, vyznamnd orientacni pomiicka v diagnostice
syndromu demence), ADL40 - plnd zdvislost (test Barthelové, 100bodovy
test zdkladnich dennich dovednosti), albumin 27 g/1, celkovd bilkovina 55
g/1, prijem asi 30 % per os proti normdlnimu prijmu v dané vékoveé skupine.
Lékafi nabidnou 1écebnu dlouhodobé nemocnych - dcera odmitd,
ziistdvd doma z prdce a stard se o maminku.?

Brezen 2013: Maminka casto v noci neklidnd, upravovdna terapie,
Tiaprid tbl. 1-1-1, sun down fenomeén (,,slunce dolii, pacient nahoru“ -
nocni delirantni stavy, neklid, spdnkovd inverze), dcera zcela vycerpdna.
Per os prijem 50-60 %, asi 800 kcal, dcera kupuje sipping a 2x denné
poddvd (z prostredkii maminky a tispor, nemd podporu v praktickém
1ékari stran pfispévku na péci).

Maminka je jiZ zcela lezict, v klidu md podle PL , dobry tlak“ 110/60,
medikace tiapridal, enalapril, digoxin.

Kontraktury vkolené, dcera md problémy s polohovdnim.’
Prvnityden v kvetnu je PLvoldn 4x v tydnu k pacientce: neklidy v noci,
dcera zcela vyCerpdna.

PL: Uz to takto nejde, je nutnd psychiatrickd 1écebnal
Psychiatrickd 1éCebna, hospitalizace 14 dnii - zes{leni 1écby neuroleptiky,
rozvoj dekubitu sakrdlné tretiho stupné, albumin 25 g/1, celkovd bilko-
vina 50 g/1, rozvoj bronchopneumonie, preklad na internu.

Interni oddeélent: antibiotika - infekce Clostridium difficile - nazogas-
trickd sonda, pacientka si sondu opakované (5x) vytdhla, jiZz znovu
nezavedena (oSetrujici 1ékarka fekne dcefi: , Maminka to asi nechce -
sondu uz nebudeme zavddeét“ - od tohoto okamZiku ale pacientka
prokazatelné neprijala nic perordlng, tedy Zddnd vyZiva), otok levé
dolnikoncetiny (LDK) - ultrazvukové vySetreni, hlubokd Zilni trombéza
v terénu anasarky, LMWH (nizkomolekuldrni heparin).

Dcera: ,Rdda bych hospic.” Lékar: ,Lécime Zilni trombdzu, 1écime
maminku, hospic neni indikovdn.“

Lékarka hospice je na stdzi na daném oddéleni - provddi advokacii za
pacientku a odpovéd vedouctho 1ékare zni: , Tak siji tedy vezmeéte.“
Cerven 2013: Hospic, oddéleni zvy3eného sledovdnt, pacientka je pfiveze-
navhypoaktivnim deliriu, PAINAD 8 (Pain in Alzheimer Disease - $kd-
lakhodnocenibolesti u pacientii s demenci), 4 dekubity IIL.- IV. stupne.
Medikace znemocnice: Fraxiparin, Tramadol 20-20-20 gtts., Godasal,
Digoxin, Enap, Tiapridal, Haloperidol

Medikace v hospicu od pfijeti: nasazen pouze buprenorfin 35 yg k za-
jisténikvalitni analgezie. Dcefi vysvétlena fdze Zivota maminky (tedy
to, co vedeéla drive nez vsichni zdravotni profesiondlové pred vstupem
do hospice) a umoznéno doprovdzent.

Pacientka umird doprovdzend dcerou do 14 dni.

1Jaké diagnozy 1ze odvodit zanamnézy? Chronické srde¢ni selhdni ve stadiu B/C? Vaskularni demenci ve stadiu P-PA-1A 2/3 (podle klasifikace Ceské alzhei-
merovské spolecnosti), proteino-kalorickou malnutrici a vysoké riziko progrese kiehkosti? Jakou Zivotni prognézu miiZze mit tato Zena pfi dobré intervenci
syndromu geriatrické kfehkosti? Jeden aZ dva roky, déle? Ma néjaka onemocnéni, pro kterd by mohla byt indikovana do specializované paliativni péce?
Napfiiklad pokrocilou demenci a srde¢ni selhani, vSe na podkladé povsechné, pokrocilé aterosklerézy, nebo také syndrom chronické bolesti?

2Jaka jsou socialni rizika pro dceru i pacientku? Jsou k dispozici socidlni sluzby, které mohou situaci podpofit, ale nebyly praktickym lékafem vyuZzity?
Kdo je nyni odpovédny za zdravotni péci - prakticky 1ékaf, specialista neurolog? Nékdo dalsi?

3Zde jiz rozvinuta geriatrickd deteriorace, prognéza podle PPS (Palliative Performance Scale) do 6 mésicQ, indikovana specializovana paliativni péce.

4Bez komplexniho planu péce, se zohlednénim potencialu pacienta, prognézovani a citlivého zvazovani efektivity a smyslu zdravotnich vstupt maze
byt poskytovana zdravotni péce spiSe neefektivnim, kvalitu Zivota a zajmy pacienta i jeho blizkych narusujicim prvkem. Pokud pfedem vyslovena prani
nemiZe vyslovit nemocny, méli bychom respektovat jeho nejbliZsi a vést s nimi dialog o nasich cilech péce. Zde bylo jisté tématem jiZ na poc¢atku hospi-
talizace posoudit rozvijejici se geriatrickou deterioraci, zhodnotit indikaci do paliativni péce, zvazit kategorizaci pacientky ve smyslu zadrzené terapie.

s Podstatné je, Ze pacientka prokazatelné neptijimala peroralné jiz vice nez 14 dnii, nazogastrickou sondu si opakovaneé vytrhla (jeji indikace nicméné
byla z etického hlediska jiZ stejné velmi problematicka), méla infuzni terapii na internim oddéleni, kterd se deponovala v nartistajici anasarce pii tézké
proteino-kalorické malnutrici. Tedy vy$e uvedené perordlni 1éky pacientka nemohla pfijimat a jejich indikace (napf. Godasal) byla jiZ stejné nesmyslna
s ohledem na vyvoj onemocnéni. Znovu jsme zpét u ,,planovani péce z pohledu smyslu a uzite¢nosti pro nemocného“, u , koncepcniho rozvazovani“
a diskuse s nemocnym a jeho blizkymi. Jsme zpét u dobré klinické praxe!
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Jednim z klicovych témat péce o kfehké nemocné je véas-
né diagnostika potencidlu nemocného. To je zapotfebi délat
pribézné - u pani Petry jiz od roku 2011, kdy si ji dcera prevza-
la do Brna, bylo zapotfebi sledovat projevy frailty a postupné
upravovat a mirnit jeji dsledky. K tomu samoziejmeé nalezi
také odpovédnost a zajem praktického 1ékate o komplexni
zajisténi péce u takto kifehkého pacienta, tedy pravidelné
provadéni CGA (comprehensive geriatric assessment — komplexni
geriatrické vySetfeni, zahrnujici biopsychosocialni model
nemoci a schopnost vidét nemocného v kontextu jeho Zivota,
byt s nemoci).

U pani Petry selhal jak systém, tak konkrétnilidé. Pfesto
méla Stésti, které zas nebyva vZzdy doprano jinym - jak mo-
hu potvrdit napiiklad ze zkuSenosti z lécebny dlouhodobé
nemocnych. A timto $téstim byl postoj a podpora jeji dcery.

ZAVEREM
Pred geriatrickou medicinou, ale také statni spravou

a oblasti zdravotni i socidlni péce stoji nyni nékolik klico-

vych vyzev:

» Efektivita zdravotnich sluZeb: schopnost ¢asné inter-
vence frailty, soubéhu animace a paliace; v piipadé potfeby
v€asna indikace paliativni péce a kontinualni zajiSténi
paliativniho planu péce v systému.

« Komunikace a vzdélanost: vedeni fizeného rozhovoru,
prace a podpora v emocich a s emocemi, precizni doku-
mentace, Casna diagnostika frailty a symptomd.

» Propojovani zdravotni a socidlni péce: dostatecné per-
sonalni a finan¢ni zajisténi multidisciplinarity, ,péce za
potfebami“ a ne za mistem ¢i typem poskytované péce.

V krajské koncepci Kraje Vysocina (www.paliatr-vysocina.
cz) je zakotven model multidisciplinarity i vicetiroviiového
modelu paliativni péce v ramci regionalni sité. To je ptiklad
cesty a formy jak pracovat s dal$im rozvojem paliativni pé-
Ce, geriatrické zvlasté. Za dvacet let bude primérné kazda
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druhd rodina v Ceské republice pecovat o svého blizkého

s demenci. Ve zdravotnim systému se jiz dnes stava zdklad-

nim tkolem zlepSeni nebo alespornl udrzeni kvality Zivota

s nemoci. Abychom v8ak o kvalitu mohli bojovat, musime

nejdrive hledat, co je kvalitou Zivota pro vazné a chronicky

nemocné. Chcete-li odpovéd na tuto otdzku opravdu znit,
prijméte nasledujici:

» Myslete ve svém rozhodovani vice na to, jaky zZivot mize
s nemoci byt, nez jak dlouhy bude.

» Vnimejte vrozhodovani za partnera nejen svého pacienta,
ale také své kolegy a blizké svych pacientd.

e Zkuste pfijmout a v praxi pouzit, ze i ,$patné zpravy“
mohou prinést mnoho dobrého - zvlasté pokud prinesou
prostor a ¢as pro lepsi Zivot s nemoci.

« Pamatujte si, Ze respekt, otevienost, zkusenost a pocti-
vost ve vztahu s nemocnym jsou mnohem silnéjsi nez
obavy, strach, ego nebo ztrata odpovédnosti.

« Pecovat o nejpotfebnéjsi je vysadou, kterou je tfeba se vsi
odpovédnosti a ictou prijmout a nést.

Autor prdce prohlasuje, Ze v souvislosti s tématem, vznikem a publikac(
tohoto cldnku neni ve stfetu zdjmii a vznik ani publikace cldnku nebyly
podpofeny Zddnou farmaceutickou firmou.
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Détska paliativni péce

Mahulena MojzisSova

Détské oddéleni, Nemocnice Hofovice, a. s.
Domaci hospic Cesta dom(, z. u.

SOUHRN

Deétska paliativni péce je dle definice Svétové zdravotnické orga-
nizace (WHO) z roku 1998 aktivni komplexni péci o somatickou,
psychickou a spiritudIni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také
podporu rodiny. Tato péce zacina v okamziku stanoveni diagnézy
nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je ditéti zaroven po-
skytovana lé¢ba zamérena na diagnostikované onemocnéni. Tuto
definici prejal IMPaCCT (/nternational Meeting for Palliative Care
in Children, Trento) v roce 2006 a stala se kli¢ovou ve spolec¢ném
dokumentu, ktery definuje a urcuje standardy péce o déti s Zivot
limitujicim a ohrozujicim onemocnénim a doporucuje zavedenf
téchto standard( ve viech zemich Evropy. O rozvoj détské paliativni
péce v nasi republice se od konce roku 2015 systematicky zasazuje
pracovni skupina détské paliativni péce Ceské spole¢nosti paliativni
mediciny CLS JEP.

KLICOVA SLOVA
détska paliativni péce, Zivot limitujici onemocnéni, Zivot
zkracujici onemocnéni, standardy, rodina, komplexni péce

,Ale co se se mnou stane, az umfu? Co se stane s babickou?”....

Cas. Lék. ces. 2018, 157: 37-40

SUMMARY

MojziSova M. Pediatric palliative care

Based on the definition by the WHO from 1998, palliative care for
children is the active, total care of the child’s body, mind and spirit,
and involves giving care to the family. It begins when the illness is di-
agnosed and continues regardless of whether a child receives treat-
ment directed at the disease. The World Health Organization (WHO)
definition of pediatric palliative care was adopted by IMPaCCT
(International Meeting for Palliative Care in Children, Trento) and
became the key point of document, which defines and determines
standards for care of children with life-limiting and life-threatening
disease and recommends that these standards should be imple-
mented in all European countries. Since 2015, the development of
child palliative care in the Czech Republic is systematically promoted
by the task force on palliative care for children of the Czech Society
of Palliative Medicine.

KEYWORDS
pediatric palliative care, life-limited disease, life-threatening
disease, standards, family, complex care

,Babicka bude dal Zit v nds a mozZna bude dale Zit jinak a jinde,

ale uz ji asi opravdu neuvidime. Urcité ne tak, jak ji vidime ted,” odpovidala trpélivé maminka. TuSila ty malé skrety v Emil¢iné
hlavé a dodala: ,Jeden chytry muz jednou rekl, Ze smrti se bdt nemusime, protoze az prijde smrt, uz tu nebudeme, a dokud

Zijeme, neni tu smrt.”

SPECIFIKA DETSKE PALIATIVNI PECE

Détska paliativni péce je dle definice WHO z roku 1998
aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spiri-
tualni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také podporu
rodiny (1). Tato péce zac¢ina v okamziku stanoveni diagnézy
nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je ditéti zaroven
poskytovana lé¢ba zaméfena na diagnostikované onemocné-
ni. Poskytovatelé zdravotni péce museji vyhodnocovat a mir-
nit fyzické, psychické a socidlni stradani ditéte. Efektivni
paliativni péce vyZaduje Siroky multidisciplinarni pfistup,
ktery zaclenuje rodinu ditéte a vyuziva také dostupnych
komunitnich zdrojdi; tato péce miZe byt ispésné realizo-
vana i s limitovanymi prostfedky. Paliativni péce miize byt
poskytovana na vSech irovnich zdravotni péce i v domacim
prostredi ditéte.

Kromé specifik, jez vyplyvaji z péce o détského pacienta
obecné, spociva hlavni rozdil zejména ve spektru a rozloZeni
diagnoéz vyzadujicich paliativni péci. Zatimco u dospélé popu-
lace se jednd prevazneé o onkologické diagnézy (cca 75-80 %),
u déti tvorfi tato onemocnéni pouhych 20 %. V détské populaci
je oproti dospélé vétsi riznorodost stavl vyzadujicich palia-
tivni péci a podstatné vyssi podil nenddorovych diagnéz (2).

V $irsim kontextu vyzaduji paliativni péci dvé skupiny
déti. Ty, které maji zivot limitujici onemocnéni, tedy stav,
kdy je pfed¢asné tumrti obvyklé (napf. nékteré svalové dys-
trofie, spinalni muskularni atrofie /SMA/, degenerativni

J. B. L. Knox: Je smrt jako duha?

onemocnéni CNS, dédi¢né poruchy metabolismu), a dile
ty, které trpi Zivot ohrozujicim onemocnénim, jedna se tedy
o stav, kde je vysoka pravdépodobnost pfedcasného tmrti
v disledku tézké nemoci (napt. onkologické diagnoézy, déti
vrezimu intenzivni péce po vaizném tirazu CNS).

KATEGORIZACE DETSKYCH PACIENTU
VYZADUJICICH PALIATIVNI PECI

Détské pacienty s zivot ohrozujicim ¢i limitujicim one-
mocnénim mizeme presnéji rozdélit do 4 skupin podle
moznosti kurativni 1é¢by, ovlivnéni zdkladniho onemoc-
néni a rychlosti jeho progrese. Toto rozdéleni bylo ptivodné
vytvoreno britskou organizaci Association for Children’s Palliative
Care (ACT) a Royal College of Paediatrics and Child Health (3, 4).
Kategorizace détskych pacientl vyzadujicich paliativni pé-
¢i Casto neni jednoducha, priklady onemocnéni uvedené
u jednotlivych skupin proto nejsou zcela vyluc¢né. Zakladni
diagnoéza je pouze ¢asti celého procesu, zavaznost samotného
onemocnéni, jeho pribéh a komplikace maji zcela zasadni
vliv na potfeby ditéte a jeho rodiny v paliativni péci.

Do prvni skupiny patfi déti s diagnézami, které ohrozuji
Zivot a u nichZ je kurativni 1é¢ba mozna, ale nemusi byt
uspésna. Dostupnost paliativni péce je zde nutna soubézné
s kurativni 1écbou a/nebo v ptipadé, Ze tato nevede k ispéchu.
Pfi dosazeni dlouhodobé remise neni pokracovani paliativni
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péce nutné. Do této kategorie patii zejména skupina déti
s onkologickymi onemocnénimi a dile déti se zavaznymi pro-
jevy organovych selhani (selhani srdce, plic, jater ¢iledvin).

Do druhé skupiny fadime déti s diagnézami, kdy je
predcasna smrt nevyhnutelna, ale predchazi ji dlouhé obdobi
velmi intenzivni 1é¢by, jejimz cilem je prodlouZeni Zivota
a umoznéni ucasti v béznych ¢innostech. V soucasné dobé,
s rozvojem diagnostickych a terapeutickych moznosti, jsou
to onemocnéni, kterd maji ¢asto pfesah do dospélého véku.
Jedna se napf. o déti s cystickou fibrézou nebo Duchenneovou
muskularni dystrofii.

Do tfeti skupiny patfi déti, které maji progresivni one-
mocnéni bez moznosti kurativni 1é¢by. V téchto pripadech je
1écba vyhradné symptomaticka, paliativni, ale zcela bézné
milZe trvat mnoho mésict ¢i let. V této skupiné jsou napt.
déti s nékterymi onemocnénimi neuromuskuldrnimi (SMA
aj.), neurodegenerativnimi a s nékterymi dédiénymi poru-
chami metabolismu.

Do ¢étvrté skupiny fadime déti, které jsou v nezvrat-
ném, nicméné neprogresivnim stavu, s velmi komplexnimi
zdravotnimi problémy, jeZ vedou ke komplikacim a velké
pravdépodobnosti pfed¢asného imrti. Jedna se napft. o déti
se zavazné probihajici epilepsii, téZkym posthypoxickym
postizenim CNS rtizné etiologie (téZké formy DMO) a s po-
stizenim po zavazném traumatu mozku ¢i michy.

ILUSTRATIVNI KAZUISTIKA

Nasledujici kazuistika ukazuje nejen limity v poskyto-
vani détské paliativni péce v nasi republice, ale téZ tskali
prognoézovani u neonkologickych onemocnéni, kterych je
vSak v détské paliativni péci vétsina.

Rodina pochdzejici ze zdpadoceského regionu, oba rodice jsou zcela
zdrdvi, starsi sestra ze strany tatinka taktéZ. Nasi chlapcibyli z dvojcetného
téhotenstvi, porod probéhl v 35. tydnu gestace, poporodni adaptace byla
zcela nekomplikovand. Od tfetiho mésice byl u obou déti patrny centrdlni
hypotonicky syndrom a predilekce hlavicky doprava.

Ve veku 4 mesicii doslo u jednoho z dvojcat k rozvoji epileptického
statu s nutnosti intubace a umélé plicni ventilace. Rozbéhla se fada vy-
Setfent, kterd nakonec ve veku 6 mésicii vedla k urceni infaustni diagndzy
Krabbeho leukodystrofie (homozygotni infantilni forma deficitu galak-
tocerebrosiddzy). Tato diagndza byla potvrzena molekuldrné geneticky
iujednovajecného dvojcete.

Ve véku 7 mésicii zemrel prvni chlapec v prostredi resuscitacniho
pracovisté v rezimu intenzivni péce na umelé plicni ventilaci. Rodice se
dozvedeli o moznostech domdci hospicové péce a vyslovili prani mit druhého
chlapce doma. Na Klinice détské neurologie probéhl pohovor s rodinou
a napldnovdni pécev domdcim prostredii pres skutecnost, Ze v regionu chybi
poskytovatel mobilni specializované paliativni péce pro déti.

Ve veku 8 meésicii chlapce i rodinu pfevzala do péce ambulance détského
oddeéleni nemocnice v jiném kraji nez v misté bydlisté pacienta. Chlapci
byla zavedena dlouhodobd nazogastrickd sonda, byla upravena stdvajici
medikace, na zdklade opakovanych pohovorii s obéma rodici byl vytvoren
pldn budouci péce (advance care planning) a byla zajiSténa psychosocidln{
podpora rodiny. Byla navdzdna tizkd spoluprdce s registrujicim pediat-
rem i mistné prislusnou pediatrickou Klinikou, informovdna byla rovnéz
spddovd RZS.

V ndsledujicich trech mésicich byl stav chlapce relativné stabilizovany,
postupné vsak dochdzelo k vyhasindni spontdnni aktivity ditéte. Rodina
méla k dispozici 1ékare na telefonu 24 hodin denné. Po 1. roce véku doslo
k dalsimu jiZ rychlému zhorSovdni celkového stavu ditete, ndvstevy byly
mozné pouze v domdcim prostredi, pro duSnost a projevy celkového dys-
komfortu byly do 1écby zafazeny opidty s velmi dobrym efektem.
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K umrti chlapce doslo ve véku 15 mésicii v souladu s prdnim rodiny
doma. Rodiné byla v dobé timrti poskytnuta bezprostredni péce, kterd po-
kracujeiv ndsledném obdobi truchleni. Ackoliv byla péce o tohoto pacienta
zajistena velmi dobre, vzhledem k absenci poskytovatele mobilni specializo-
vané paliativni péce pro détiv regionu to bylo zajiSténi zcela nesystémove.

Tato kazuistika ilustruje velkou variabilitu, a tudiZ i velmi obtiZné
prognézovdni u détskych neonkologickych pacient(i vyZadujicich paliativni
péci, stejné tak i soucasnou realitu moZnosti dostupnosti domdci péce pro
potrebné déti na velkém tizemi nasi republiky.

Z vysSe uvedeného je patrné, ze v détském véku existuje
fada onemocnéni, u kterych mtiZe byt progndza piezitiivra-
du mnoha mésict ¢i let a 1ze ji jen velmi téZko predpovidat.
Oproti dospélé populaci je proto vyznamné del$i primérna
potfeba paliativni péce (2) a také podstata poskytovanych
sluZeb se miiZe vyrazné odliSovat co do §ife a typu - v détské
paliativni péci rodiny casto intenzivnéji vyuzivaji socidlni
a dalsi poradenstvi.

PERINATALNI PALIATIVNI PECE

Relativné samostatnou problematiku v ramci pediatrické
paliativni péce pfedstavuje perinatalni paliativni péce, kte-
14 znamena péci o plod ¢i novorozence s zivot ohrozujicim
nebo limitujicim onemocnénim a je zaméfend na kvalitu
Zivota a nejlep$i zajem plodu ¢i narozeného ditéte (5). Stejné
jako v péci pediatrické je nedilnou soucasti podplirna péce
orodinu, ktera je soucasti tymu spolecné se podilejiciho na
rozhodovani o dal§im postupu. Je to péce multidisciplinarni,
tymova, zaméfena i na proces truchleni rodiny po perinatalni
ztraté. Podpora rodiny je zcela individudlni a probiha po tak
dlouhou dobu, jak je potteba.

I pfes velmi nizkou miru novorozenecké imrtnosti
v Ceské republice (1,41-1,49 %, v letech 2013-2015) by z peri-
natdlni paliativni péce mohlo profitovat az 700 rodin rocneé.
Podle dat UZIS z roku 2015 totiZ v Ceské republice zemfelo 165
détido 28. dne Zivota (z toho 105 v 1. tydnu), mezi 29. dnemal
rokem véku pak dal$ich 107 déti (ponovorozenecka tmrtnost).
Mezi nejcastéjsi pri¢iny amrti patii extrémni nezralost a jeji
komplikace. Do problematiky perinatalni paliativni péce
také musime zapocitat déti mrtvorozené, kterych bylo v roce
2015 celkem 398 (toto ¢islo se meziro¢neé dlouhodobé neméni,
mrtvorozenost se pohybuje kolem 3,6/1000 Zivé narozenych
déti). Cilovou populaci jsou v§ichni novorozenci, u kterych
bylo rozhodnuto neposkytovat Zivot zachranujici ¢i zivot
prodluzujici péci nebo v ni nepokracovat.

ZJISTOVANI POTREB DETI
S ZIVOT OMEZUJiciMCl _
OHROZUJiCIM ONEMOCNENIM

Béhem poslednich minimalné dvou desitek let probéhlo
v Evropé nékolik ndrodnich prizkum k identifikaci potfeb
détské paliativni péce. Zptisob, jakym jsou shromazdovany
udaje o vSech aspektech détské paliativni péce, by mél byt
standardizovan. Pro shromazdovani dat o détskych tmrtich
jsou upfednostiiovany kody Mezinarodni klasifikace nemoci
(MKN), pfestoZe miiZe byt obtiZné pouZit tyto idaje pro od-
had vyskytu zivot zkracujicich onemocnéni. Ke kategorizaci
téchto onemocnéni jsou upfednostriovany kategorie popsané
v dokumentech ACT (4). Jedna se o seznam vSech diagnoz
zahrnujici Zivot ohrozujici a limitujici onemocnéni, jez jsou
fazena dle klasifikace MKN.



V péci o déti s zivot limitujicim a ohrozujicim onemocné-
nim jsou doporuceny 3 stupné specializace paliativni péce:
+ Stupernil- paliativni pfistup: v§ichni odborni pracovnici

ve zdravotnictvi by méli aplikovat zakladni principy pa-
liativni péce ve své praxi.

« Stupenl 2 - obecna paliativni péce: jednd se o mezistu-
peni, kdy néktefi pacienti a jejich rodiny mohou mit
prinos z péce zdravotniki, ktefi se sice paliativni péci
nevénuji naplno, nicméné jsou v ni proskoleni a maji
s ni zkuSenosti.

+ Stupern 3 - specializovana paliativni péce: jednd se o sluz-
by, jejichZ hlavnim tucelem je poskytovani paliativni péce.

Provedené studie poskytly diilezité informace tykajici se
umrtnosti a mista imrti a identifikovaly konkrétni potfeby
déti a rodin, pecCovatelli a poskytovatell paliativni péce.
Vysledky provedenych prizkum byly pfekvapivé obdobni.
Z vyzkumu tak vyplyva, ze potfeby déti s Zivot limitujicim
¢i zivot ohrozujicim onemocnénim se shoduji napfic ce-
lou Evropou. K uspokojeni téchto potieb je nutny uceleny
a integrativni pfistup multiprofesniho tymu. Zdkladnim
bodem vysledkt vSech vyzkum je, Ze déti casto preferuji
pobyt doma a rodiny obvykle chtéji mit déti v dobé prabéhu
onemocnéni a umirani vdomacim prostfedi. 10 zdkladnich
bodu charakterizujicich potfeby déti v paliativni péci shr-
nuje ,,Charta prav ditéte s zivot limitujicim a Zivot ohro-
zujicim onemocnénim* - jeden ze zakladnich dokumentt
mezinarodni sité poskytovatell détské paliativni péce ICPCN
(International Children’s Palliative Care Network).

Z4adna evropska zemé dosud neméa narodni databazi
vSech déti s zivot limitujicim ¢i ohroZujicim onemocnénim.
Prevalence vyskytu zivot limitujicich a Zivot ohrozujicich
onemocnéni v roce 2007 udavana ve Velké Britdnii ¢inila
1,2/10000 déti ve vékovém rozmezi 0-19 let, v Irsku pak
3,6/10000 déti ve vékovém rozmezi 0-18 let. Podle studie
z roku 2011 (6) jsou Cisla ve Velké Britanii vyssi (32/10000),
je tedy zfejmé, Ze Cetnost téchto onemocnéni mohla byt
uvedeno vyse, z vyzkumu vyplyva, Ze potfeby déti s Zivot
limitujicim ¢i Zivot ohrozujicim onemocnénim jsou ale
shodné po celé Evropeé.

AKTUALNI SITUACEV CR _
- IDENTIFIKACE PROBLEMU

V CR probéhla zatim jedina studie, jejimZ cilem bylo
zmapovat imrtnost v détském véku, identifikovat déti s Zivot
zkracujicimi onemocnénimi a na zakladé této analyzy pfi-
nést alespon zakladni predstavu o potfebé détské paliativni
péle v CR (7). Stale nam sice chybi dostatek empirickych dat
oredlném poctu potfebnych déti a dostupnosti détské palia-
tivni péce, nicméné z nasich osobnich zkusenosti vyplyva, ze
podminky, které by rodindm umoznily mit dité s Zivot ome-
zujicim ¢i ohroZujicim onemocnénim v pribéhu onemocnéni
aumirani vdomaci péci, jsou stale nedostacujici. Dostupnost
sluzeb obvykle zavisi na misté bydlisté a druhu onemocnéni.
U déti s onkologickym onemocnénim jsou sluzby zpravidla
1épe dostupné (v ramci komplexnich onkologickych center
v Praze a Brné) nez u déti s jinym Zivot zkracujicim ¢i zivot
ohrozujicim onemocnénim. Rodina s ditétem v paliativni
péci tak ma predevsim v terminalnim obdobi nemoci velmi
omezenou dostupnost zdravotnich a socialnich sluzeb v ram-
ci svého komunitniho prostfedi.

PREHLEDOVY CLANEK

Vse za¢ina neexistenci nemocni¢nich paliativnich tymd,
které by pacienty identifikovaly a je$té béhem hospitaliza-
ce je a jejich rodiny pfipravily na pfedani do domaci péce.
Dalsim obrovskym problémem je odborné vzdélani zdravotni-
ki1, respektive 1ékafil v paliativni pé¢i obecné, které je v Ceské
republice minimalni a zcela nesystémové. Komunikacni
schopnosti personalu jsou limitovany vlastni nejistotou
z dlivodu nedostatecné piipravenosti. Pregradudlni vzdé-
lavani medikd je pouze na nékterych fakultich (napi. LF
Brno - povinné volitelny pfedmét, 1. LF UK - volitelny pfed-
mét v 5. rocniku), na nékterych fakultach zcela chybi (2.
LF UK). V postgradudlnim vzdélavani pediatri pak chybi
problematika paliativni péce docela. Lékarti se specializo-
vanou zpuisobilosti v oboru pediatrie, PLDD a nadstavbovou
specializaci v oboru neonatologie sice maji moznost sloZeni
nadstavbové atestace v oboru paliativni medicina, jeji kuri-
kulum vsak v tento okamzik viibec neobsahuje pediatrickou
problematiku.

Komunikace mezi profesiondly, ktefi poskytuji péci
détem s zivot zkracujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim, je
stale nedostatecna, je nutné se zameétit na jejizlepseni, a to
pfedevsim s ohledem na kontinuitu péce o dité a podporu
rodiny (a to v $ir§im vyznamu, tedy napi. véetné sourozenci).
Nezbytné odlehc¢ujici pobytové sluzby jsou stale nedostacu-
jici. Chybéji terénni pracovnici, prakticti pediatfi nejsou
v oblasti paliativni mediciny §koleni viibec. Nemoc i smrt
déti je ve spolecnosti tabuizovana, rodiny se velmi casto
dostavaji do socialni izolace.

DOSTUPNOST DETSKE PALIATIVNI PECE V CR

Dostupnost paliativni péce v nasi republice velmi zavisi
na misté bydlisté ditéte a na druhu onemocnéni. Jak jiz
bylo zminéno vySe, u déti s onkologickym onemocnénim
jsou tyto sluzby zpravidla lépe zajisténé v ramci komplex-
nich onkologickych center, zejména v Praze a v Brné. Co
se tyce neonkologickych diagndz, kterych je vSak v détské
populaci vétsina, chybi moznost komplexni paliativni péce
jak v samotnych zdravotnickych zatizenich, tak i mimo né.
Dostupnost paliativni péce v domacim prostfedi je ve vétSiné
krajt CR pro vétsinu potfebnych déti téméf nulovd a stejné
jako v dospélé populaci zatim neni hrazend z prostfedki
vefejného zdravotniho pojisténi.

V Praze pediatrickou paliativni pé¢i vdomacim prostredi
zajistuje mobilni hospic Cesta domi, ktery v roce 2014 pred-
stavil sviij pilotni program pro tuto skupinu pacientt a kon-
cem téhoz roku ptijal do péce svého prvniho pediatrického
pacienta. V Ostravé s ¢asti moravskoslezského kraje nabizi
od roku 2011 tuto sluzbu mobilni hospic Ondrasek, ktery
v poslednich letech disponuje i dennim stacionifem pro
takto nemocné déti. V Jihomoravském Kkraji nabizi od roku
2009 domaci paliativni péci pro onkologické détské pacienty
prostfednictvim Kliniky détské onkologie LF MU a FN Brno
MUDr. Petr Lokaj se svym tymem, v poslednich dvou letech
tuto péci poskytuje i détem s neonkologickymi onemocné-
nimi. Od roku 2016 nabizi v Olomouci a ¢asti olomouckého
kraje moznost domdci paliativni péce nové vznikly mobilni
hospic Nejste sami. Od roku 2017 za¢ina tuto sluzbu nabizet
tym mobilni specializované péce pti Masarykové nemocnici
v Usti nad Labem a v ¢asti stfedoCeského kraje tym Centra
domaci péce v Berouné. Specifickou formu podpory rodindm
takto nemocnych déti nabizi od roku 1991 i Nadac¢ni fond
Klicek.
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AKTIVITY ODBORNE SPOLECNOSTI

Na konci roku 2015 vznikla v rdmci Ceské spole¢nosti pa-
liativni mediciny CLS JEP pracovni skupina détské paliativni
péce. Koncem roku 2017 vznikla na zakladech této pracovni
skupiny samostatna sekce détské paliativni péce. Cilem pra-
covni skupiny a nyni sekce je nejen implementovat platné
celoevropské standardy pediatrické paliativni péce do systé-
mu zdravotni péce v CR, ale také v praxi zajistit a dlouhodobé
udrzovat jeji dostupnost v rdmci celé republiky. Jednou se
zasadnich priorit je snaha o nastaveni efektivni spoluprace
jak s fakultnimi i regiondlnimi nemocnicemi, tak také
s praktickymi pediatry a s mobilnimi i kamennymi hospici
tak, aby bylo mozné postupneé zajistit komplexni paliativni
péci pro potfebné déti na izemi celé nasirepubliky na vSech
arovnich zdravotni péce, nejlépe pak v pfirozeném prostiedi
ditéte, a to i v terminalnim stavu onemocnéni.

Pro poskytovani kvalitnich sluzeb pro potfebné déti
a jejich rodiny na vSech trovnich (zdravotni, psychologic-
ké, socidlni i dobrovolnické) bude nezbytné zatazeni oboru
paliativni péce do vzdélavacich programt a kurzi, jez budou
stavajici ¢i potencidlni poskytovatelé paliativni péce absolvo-
vat. Tento krok by ve svém dtisledku mél pfinést detabuizaci
tématu napfic celym profesnim spektrem a tim i zvysit pocet
profesiondld s dovednosti komunikace v této oblasti péce.
Dal$im velmi dtlezitym tkolem tedy bude zajisténi konti-
nudlniho pre- i postgradualniho vzdélavani odbornikd na
poli détské paliativni péce.

Cinnost pracovni skupiny a nyni sekce détské paliativni
péce CSPM CLS JEP byla podpofena odbornymi spole¢nostmi
lékarskymi i nelékatfskymi, ministerstvem zdravotnictvi,
ministerstvem prace a socidlnich véci a Ceskou 1ékafskou ko-
morou. Od svého vzniku pracovni skupina uspofadala nékolik
vzdélavacich akci riizného formatu, naposledy pak III. konfe-
renci détské paliativni péce v Olomouci. Jeji jednotlivi clenové
se kontinudlné vénuji pfednaskové a publikacni ¢innosti v ob-
lasti détské paliativni péce. V letoSnim roce vysel s podporou
vyznamnych donord pracovni skupiny détské paliativni péce
v nakladatelstvi ProCestu, s. I. 0., Cesky pfeklad britské pub-
likace ,,Opravdu prakticky pravodce détskou paliativni péc¢i“
od britského priikopnika tohoto oboru Justina Ameryho (8).

VYHLED DO BUDOUCNA

Sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP vnima pro dalsi
rozvoj détské paliativni péce v nasi republice za nezbytné
tyto konkrétni kroky.

1. Pokracovani v odborné diskusi v ramci fady konferenci
a seminaiQ, usporadaniIII. jarniho setkani v Jihlavé v kvét-
nu 2018 a IV. konference détské paliativni péce v roce 2018.
2. Zjistovani empirickych dat o stavu détské paliativni péce
v nasi republice, pokracovani v navdzané spolupraci s UZIS
na sbéru potfebnych dat potfebnych k nastaveni adekvatnich
Ghradovych mechanismu této péce.

3. Zohlednéni vysledkd studie Centra paliativni péce ,,Potfeby
déti s zivot omezujicim onemocnénim a jejich rodin“ v na-
staveni systému détské paliativni péce.

4. Upravu a implementaci evropskych standard détské
paliativni péce do systému zdravotni péce v CR (je v planu
preklad standardd perinatdlni paliativni péce, dalsi prace
na tvorbé dokumentu ,,Marnd péce u détského pacienta“).
5. Pokracovani v prezentaci této problematiky Siroké vetej-
nosti odborné i neodborné, v planu je seminar v Poslanecké
snémovné PCR na jafe 2018 a dal3i akce.
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6. Fakticka podpora soucasnych i potencialnich poskytova-
tel détské paliativni péce (vzdélavani ,,na miru“, grantové
ptileZitosti).

7. Zajisténi odborného vzdélavani: V tento okamzik mame
vycvicené vlastni trenéry kurz ICPCN a od jara 2018 bude
sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP zajistovat tyto
mezinarodni certifikované kurzy v ceském jazyce. Dale pro-
biha preklad e-learningového kurzu ICPCN, jehozZ prvni ¢ast
jiz byla spusténa na webovych strankach. Podaftilo se zafadit
vyuku détské paliativni péce do pfipravovanych povinnych
kurzi v novém kurikulu pfed zdkladnim kmenem v pe-
diatrii. Vyhledové bychom radi dosahli stavu, aby v ramci
nastavbového vzdélavani v pediatrickych oborech existoval
samostatny certifikovany kurz détské paliativni péce (napf.
ve Velké Britanii je détska paliativni péce vedena jako samo-
statny subspecializa¢ni obor).

Vysledkem vSech vyse uvedenych krokd by mélo byt do-
cileni systémovych zmén v péci o dité s Zivot ohrozujici a li-
mitujici diagnézou na vsech irovnich zdravotnické i socialni
péce vetné zajiSténi potfebnych thradovych mechanisma
tak, aby se détska paliativni péce stala nedilnou a samo-
zfejmou soucasti péce o takto nemocné déti a jejich rodiny.

Autorka prdce prohlasuje, Ze v souvislosti s tématem, vznikem a publikac(
tohoto cldnku neni ve stfetu zdjmil a vznik ani publikace cldnku nebyly
podpofeny Zddnou farmaceutickou firmou.
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Prehled dotazniku a skal
hodnoticich pacienty
s amyotrofickou laterarni sklerdzou

Radka Buzgova, Radka Kozdkova, Renata Zelenikova, Lucie Sikorova

Ustav o$etiovatelstvi a porodni asistence, Lékarska fakulta Ostravské univerzity

SOUHRN

U pacientd s onemocnénim amyotrofickou laterdlni sklerézou (ALS)
je vhodné z divodu rychlé progrese a specifickych pfiznakd nemoci
poskytovani multidisciplindrni péce, jejimz cilem je udrzeni co nejlep-
$i kvality zivota nemocného ijeho rodiny. V zahranici jsou vyuzivany
dotazniky a $kaly k hodnoceni stavu pacienta, zjistovani progrese
nemoci a naslednému zajisténi individualizované péce. Cilem tohoto
prehledového ¢lanku je popsat a analyzovat Skaly pouzivané pfi
hodnoceni nemocnych s ALS ve funkeni i psychosocialni oblasti.
Vyhleddvanim v elektronickych databazich bylo nalezeno 14 skal
urcenych pro pacienty s ALS nebo s onemocnénim motorického
neuronu a 4 $kaly pro pacienty s chronickym onemocnénim, které
jsou vhodné a jsou také vyuzivany u nemocnych s ALS. Pro hod-
noceni funkéniho stavu je nejc¢astéji vyuzivana skdla ALSFRS (The
Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale). Vsechny
oblasti péce nejlépe pokryva dotaznik ALSSQOL-R (Amyotrophic
Lateral Sclerosis Specific Quality of life) ur¢eny pro hodnoceni
kvality zivota. Vyuziti obou $kal je doporucovano v klinické praxi
i ve vyzkumu.

KLICOVA SLOVA
amyotroficka lateralni skleréza, dotazniky, kvalita Zivota,
multidisciplindrni péce, skaly

uvop

Amyotroficka laterarni skleréza (ALS) je progresivni
neurodegenerativni onemocnéni, které charakterizuje ztrata
mozkovych a spindlnich motoneuront (onemocnéni moto-
rického neuronu). Prevalence onemocnéni ¢ini 6/100000
obyvatel (1). Smrt nastava zpravidla v disledku respiracniho
selhani po 2-5letech od tvodnich pfiznakli. Charakteristicka
je rychla progrese slabosti, kterd vede béhem nékolika ma-
lo let (nékdy i mésici) k plné zavislosti pacienta na okoli,
pfipadné k aplikaci enteralni vyZivy sondou a umélé plicni
ventilaci (2).

Dle Narodni datové zakladny paliativni péce (3) v letech
2011-2015 s diagnézou onemocnéni motorického neuronu
(NMN) zemfelo 550 osob. Ro¢né tedy umira na toto onemoc-
néni pfiblizné 100 pacientti. Nejcastéj§im mistem dmrti
je nemocnice (54 %) a dale domaci prostfedi nebo zafizeni
socidlnich sluzeb (21 %) (3). PfestoZe jsou pacienti s ALS
jednou z cilovych skupin pro poskytovani paliativni péce
(4), v hospicich zemfelo v uvedenych letech pouze 8 % paci-
entll s NMN (3). V pokrocilé fazi nemoci zpravidla dochazi
k opakovanym hospitalizacim. Téméf 40 % pacientl bylo
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SUMMARY

BuZgova R., Kozdkova R., Zelenikova R., Sikorova L.

The review of questionnaires and scales evaluating patients

with amyotrophic lateral sclerosis

In patients with amyotrophic lateral sclerosis (ALS), it is advisable to
provide multidisciplinary care, due to rapid progression and specific
disease symptoms, in order to maintain the best quality of life for
the patient and their family. Abroad, questionnaires and scales are
used to assess the patient "s health condition, to determine disease
progression, followed by the provision of personalized care. The aim
of this review article is to describe and analyze the scales used in
evaluating ALS patients in both functional and psychosocial areas.
Having searched in electronic databases, 14 scales for patients
with ALS or motor neuron disease were found, and 4 scales for
patients with chronic diseases, which are appropriate and used
also in patients with ALS. The ALSFRS scale (The Amyotrophic
Lateral Sclerosis Functional Rating Scale) is most often used for
assessment of functional status. All areas of care are best covered
in the ALSSQOL-R (Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality
of life) questionnaire, designed for assessment of quality of life. The
use of both scales is recommended in clinical practice and research.

KEYWORDS
amyotrophic lateral sclerosis, questionnaires, quality of life,
multidisciplinary care, scales

hospitalizovano ve zdravotnickém zatizeni v poslednim roce
Zivota 3x nebo Castéji (3).

Vzhledem k pfiznakiim a rychlému priabéhu nemoci je
vhodny multidisciplinarni pfistup s cilem optimalizovat
kvalitu zZivota pacienta i jeho rodiny, od sdéleni diagnézy
az po smrt (5). ALS ma casto fokalni zacatek s postizenim
nejprve specifické skupiny svalil, a to koncetinovy (HK:
50-60 %, DK: 25-30 %), bulbarni (20-30 %, dysartrie, dysfagie)
a respiracni (1-2 %). Mezi dalsi typické pfiznaky ALS patfi
fascikulace (samovolné zaskuby svalovych vlaken), krampy
(svalové kiece), ubytek hmotnosti, poruchy spanku, dechova
insuficience, zvy$ené slinéni, hustd slizni¢ni sekrece. Ubytek
hmotnosti je zplisoben ztratou svalové hmoty, ale zejména
nedostatecnym piisunem zivin a nasledné katabolismem.
Dale se mohou objevit mocové poruchy, anxieta a deprese
(1). U 50 % pacienti se objevuji kognitivni poruchy - poruchy
frontalnich exekutivnich funkci (5).

Pro udrzeni kvality Zivota pacienta je nutné piiznaky
nemoci opakované hodnotit v jednotlivych fazich nemoci
z diivodu planovani vhodnych intervenci multidisciplinar-
nim tymem. Pro hodnoceni funkéniho stavu pacientd,
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psychosocialnich potfeb a kvality zZivota jsou v zahranici
vyuzivany rizné $kaly i dotazniky, a to jak v klinické praxi,
tak ve vjzkumu. Kromé §kal je pro hodnocen{ pacienta vyu-
Zivana také Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti,
disability a zdravi (ICF) (6). Pouziti §kal u pacientti s ALS mze
multidisciplindirnimu tymu pomoci zhodnotit aktudlni pro-
blémy pacienta a dale zajistit adekvatni, individualizovanou
péci o pacienta.

Cilem tohoto pfehledového ¢lanku je popsat $kaly po-
uzivané pri hodnoceni pacienti s ALS v oblasti funkéni
ipsychosocialni. Na zakladé tohoto pfehledu budou vybrany
vhodné §kaly, které budou v ramci projektu AZV MZ CR €. 17-
29447A s nazvem ,Neuropaliativni a rehabilitac¢ni pristup pro
zachovani kvality Zivota pacientd v pokrocilé fazi vybranych
neurologickych onemocnéni“ validovany pro Ceské prostfedi.

METODIKA

Skaly a dotazniky vyuZivané pii hodnoceni pacientli s ALS
byly vyhledavany v elektronickych databazich Medline, Scopus,
Proquest Public Health a Web of Knowledge (obdobi 1975-2017).
Klicova slova pro vyhledavani byla nasledujici: amyotrophic
lateral sclerosis, scale, assessment, patient needs, measures, instru-
ment, questionnaire, needs assessment, quality of life.

Do prehledu byly zatazeny §kaly spliiujici tato kritéria:
reliabilita a validita, vyuziti §kaly u pacientl s ALS nebo NMN
v riizném prostiedi péce. V pfehledu §kil je uvedena vnitini
konzistence, ktera vyjadiuje schopnost testu poskytovat
shodné vysledky pfi opakovani studii podobného charakteru.

Celkem bylo nalezeno 14 $kal urcenych pro pacienty s ALS
nebo s onemocnénim motorického neuronu a 4 §kaly pro
pacienty s chronickym onemocnénim, které jsou vhodné
a jsou také vyuzivany u pacientdi s ALS.

VYSLEDKY A DISKUSE

Pfehled specifickych §kil hodnoticich funkéni stav
a psychosocialni aspekty pacientd s ALS je uveden v tab. 1.

SKALY HODNOTICi FUNKENI STAV PACIENTU

Jednou z prvnich §kal hodnoticich funkéni stav pacient
s ALS byla $kala Norrisova (Norris Amyotrophic Lateral Sclerosis
Scale) publikovana jiz v roce 1974 (7) a dale $kala Appelova
(Appel Amyotrophic Lateral Sclerosis Scale) publikovana v roce 1987.
Hodnoceno je 5 subkategorii: bulbarni, respiracni, svalova
sila a funkce hornich a dolnich koncetin (8).

V soucasné dobé se nejcastéji pouziva skala ALSFRS (The
Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale), ktera hodnoti
fyzické funkce v souvislosti s ADL pomoci 9 otdzek rozdéle-
nych do 4 domén: hruba motorika, jemna motorika, bulbarni
funkce a respiracni funkce (9). Byla vytvofena v roce 1990
a je validnim nastrojem pro monitorovani progrese nemoci
vyuzivanym ve vyzkumu i v praxi.

Doména respiracni funkce zahrnovala pouze jednu otaz-
ku, coZ bylo pozdéji vyhodnoceno jako nevyhovujici. Z tohoto
dtivodu publikovali Cedarbaum et al. v roce 1999 (10) revidova-
nou verzi ALSFRS-R zahrnujici 12 otazek, kdy také respiracni
funkce jsou hodnoceny 3 otdzkami. Revidovana verze tedy
obsahuje tyto domény a otadzky: hruba motorika (otaceni
v posteli, chiize, chiize po schodech), jemna motorika (psani,
jidlo, oblékani a hygiena), bulbarni funkce (mluveny projev,
slinéni, polykani), respira¢ni funkce (dusnost, ortopnoe, de-
chova nedostatecnost). Pacienti jsou dle celkového skére roz-
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déleni do 4 skupin: drovern 1 (ALSFRS 0-12), tiroveri 2 (ALSFRS
13-24), aroven 3 (ALSFRS 25-36) a turoven 4 (ALSFRS 37-48).
NiZ3i skére znamena vice disability. Skila byla pfeloZena do
vice jazykl (napriklad $panélstiny, italtiny, japonstiny,
korejstiny a turectiny) s ovéfenim reliability.

Dalsi $kalou je ALSSS (Amyotrophic Lateral Sclerosis Severity
Scale), kterd byla vytvofena v roce 1989 také k hodnoceni
funkéniho stavu pacientli. Symptomy souvisejici s ALS hod-
noti ve 4 doméndach: fe¢, polykani, pohyblivost dolnich
koncetin/chtize a pohyblivost hornich koncetin/oblékani/
hygiena (11).

SKALY HODNOTICi PSYCHOSOCIALNI
ASPEKTY A KVALITU ZIVOTA PACIENTU

Ve vyzkumu ¢asto pouzivanym nastrojem pro hodnoce-
ni aspektl zdravi v souvislosti s ALS je dotaznik ALSAQ-40
(Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaires) (12), ktery
zahrnuje 40 otazek sdruZenych do 5 domén: fyzickd mobilita
(10 otazek), ADL/zavislost (10 otdzek), jidlo a piti (3 otazky),
komunikace (7 otazek), emocionalni funkce (10 otazek).
Otazky byly vytvofeny na zakladé rozhovord s pacienty s ALS
nebo s onemocnénim motoneuronu. Autofi vytvorili také
zkracenou verzi dotazniku (ALSAQ-5), kterd obsahuje pouze
5 otazek, kdy kazda otazka zahrnuje jednu doménu (13).

Podobné lze subjektivni vnimani zdravotniho stavu paci-
entd s ALS a jejich osobni pohodu hodnotit dotaznikem SIP/
ALS-19 (The Sickness Impact Profile ALS-19). Obsahuje 19 otazek,
které byly vybrany z dotazniku SIP (14).

Pro hodnoceni kvality zivota byl vytvofen dotaz-
nik ALSSQOL (ALS-specific QOL), ktery na rozdil od dotazniku
SIP/ALS-19 a ALSAQ-40 hodnoti ve vétsi mife také psychosoci-
alni a spiritudlni oblast. Byl vytvofen na zdkladé dotazniku
MQOL (McGill Quality of Life Questionnaire) a jeho konec¢na verze
obsahuje 59 otazek (15). V roce 2010 publikovali Simmons
et al. (16) revidovanou verzi §kaly ALSQOL-R obsahujici
50 polozek, 46 z nich je sdruZenych do 6 domén: negativni
emoce (13 otazek), interakce s jinymi lidmi a prostfedi (11
otazek), soukromi (7 otazek), religiozita (4 otazky), fyzické
symptomy (6 otdzek) a bulbarni funkce (5 otazek). Skala je
urcéena pro vyzkum i klinické pouziti pro hodnoceni pacienta
multidisciplinarnim tymem a nasledné zajisténi adekvat-
nich intervenci. Primérna délka vyplnéni dotazniku ¢ini
10-25 minut (17).

Pro nemocné s ALS by mohl byt vyuzit také dotaz-
nik SWAL-QOL, ktery hodnoti kvalitu Zivota u pacienti
s poruchami polykani (18). Dotaznik neni uréen pouze pro ne-
mocné s NMN, ale miiZe byt pouzit vdobé, kdy se u pacienta
poruchy polykani objevuji. Zahrnuje 44 otazek hodnoticich 11
riznych aspektl kvality Zivota: zatéz, vybér jidla, doba trvani
stravovani, chut k jidlu, Gnava, socialni funkce, mentalni
zdravi, spanek, frekvence symptomi, komunikace, strach
z jidla. VSechny otazky jsou hodnoceny na 5bodové $kale.
Rozpéti skére kazdé domény je 0-100. Vys$si skore znamena
lepsi kvalitu Zivota. Z obecnych dotaznikd pro hodnoceni
kvality Zivota se ve vyzkumech u pacientii s ALS nejcastéji
pouziva dotaznik MQOL, ktery obsahuje 16 otazek (19).

Pro hodnoceni poruch chovani u pacientl s ALS byl
vytvofen dotaznik ALS-FTD-Q (ALS Frontotemporal Dementia
Questionnaire). Obsahuje 25 polozZek (3 pro hodnoceni kogni-
tivnich funkci - pamét, koncentrace, orientace v ¢ase) na
4bodové §kile. Dotaznik vypliiuje rodinny piislusnik nebo
zdravotnicky pracovnik a doba potfebna pro vyplnéni ¢ini
5-10 minut (20).



PREHLEDOVY CLANEK

Tab. 1 Prehled $kal hodnoticich funkéni stav a psychosocidlni aspekty pacientd s ALS

Autofi

Oblast hodnoceni

Polozky

Format odpovédi, vyhodnoceni

Vnitini
konzistence

a domény

Norris ALS Norris et al., 1974 (7) funkeni stav 5 domén = =
scale
Appel ALS Appel et al., 1987 (8) funkéni stav 5 domén celkové skore: 30 (zdravi) - 164 -
scale (maximalni postizeni)
ALSSS Hillel et al., 1989 (11) funkéni stav 4 polozky | doménové skoére: 1-10 a=0,95
4 domeény | celkové skore: 4-40 domény:
ALSFS Cedarbaum et al., fyzické funkce 10 polozek | 5bodova skala: O (normalni funkce) - | a = 0,69-0,74
1997 (9) v souvislosti s ADL 4 domény | 4 (progresivni f. poskozenf)
doménové skore: 0-10
celkové skore: 0-40
ALSFRS-R Cedarbaum et al., fyzické funkce 12 polozek | 5bodova $kala: O (normalni funkce) - | domény:
1999 (10) v souvislostis ADL, |4 domény |4 (progresivni f. poskozenf) ad =0,68-0,73
revize skaly ALSFS doménové skore: 0-12 celkové skore:
celkové skore: 0-48 a=0,73
ALSAQ-40 Jenkinson et al,, 2000 | jednotlivé aspekty 40 polozek | S5bodova skala: nikdy - vzdy domény:
12) zdravi (bio-psycho- | 5 domén doménové skore: 1-100 a=0,95-0,98
socialni)
ALSAQ-5 Jenkinson et al.,, 2001 | jednotlivé aspekty 5 polozek | 5bodova Skala: nikdy - vzdy domény
13) zdravi (bio-psycho- |5 domén doménové skore: 0-100 _
socialnf), zkrdcena
verze ALSAQ-40
SIP-ALS-19 McGuire D et al,, 1997 | vybrané otazky 19 polozek | odpovédi: ano-ne SIP
14) z dotazniku SIP doménové skore: 0-100 a=0,94-0,97
ALSSQOL Sen, 1992 (15) kvalita Zivota 59 otdzek | skala 0-10 a>0,7
6 domén celkové skore: 0-550
ALSSQOL-R Simmons et al,, 2010 | kvalita Zivota, revize |50 otazek | Skala 0-10 a>0,7
16) ALSQOL 6 domén celkové skore:0-460
ALS-FTD-Q Raaphorst et al.,, 2012 | poruchy chovani 25 polozek | 4bodova skala a=0,92
(20) celkové skére: 0-100
MNDCS Lee et al,, 2001 (21) copingové strategie |18 polozek | 6bodova skala domény:
u pacientd s ALS 4 domény o =0,70-0,74
ADI-12 Hammer et al, 2008 | deprese 12 polozek | 4 moznosti odpovédi (pIné a =091
(23) souhlasim - nesouhlasim)
celkové skore:0-48
NPCS Turner-Stokes, 2008 | nenaplnéné potreby |15 polozek | celkové skore 0-50 a=094
24) 7 hlediska péce 6 domén

Pozn.: ALSSS - Amyotrophic Lateral Sclerosis Severity Scale; ALSFRS - The Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale; ALSAQ-40
- Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaires,; SIP/ALS-19 - The Sickness Impact Profile ALS-19; ALSSQOL - Amyotrophic
Lateral Sclerosis Specific Quality of life; ALS-FTD-Q - ALS Frontotemporal Dementia Questionnaire; MNDCS - Motor Neuron Disease
Coping Scale; ADI-12 - ALS Depression Inventory; NPCS - Needs and Provision Complexity Scale for long term neurological conditions.

Pro hodnoceni copingu byla vytvofena skala MNDCS
(Motor Neuron Disease Coping Scale). Pvodné vytvofend verze ob-
sahovala 18 otazek sdruzenych do 4 domén (podpora, poznani,
informace, jednani). Druha revidovana verze obsahuje pouze
9 otazek (21). Lze vyuzit také obecny dotaznik Brief COPE za-
hrnujici 14 poloZek zaméfenych na aktivni coping, planovani,
pozitivni vnimani sebe sama, prijeti, humor, nabozenstvi,
vyuziti emocionadlni podpory a instrumentdlni podpory (22).
Dotaznik v§ak neni pfimo urcen pro nemocné s ALS.

Také pro hodnoceni deprese u pacientll s ALS by-
la vytvofena specifickd 12polozkova $kala a to ADI-12
(ALS Depression Inventory ADI-12). Celkové skére $kaly muze
dosahnout 0-48, pficemz skdore mezi 22 a 28 znamena stfedni
depresi a skdre > 28 klinicky relevantni symptomy deprese

(23). Pro hodnoceni deprese 1ze pouzit rovnéz dotazniky
uréené pro $ir$i skupinu pacientdi, jako je HADS (Hospital
Anxiety and Depression Scale), BDI (Beck Depression Inventory) nebo
DASS (Depression Anxiety Stress Scale).

Pro hodnoceni nenaplnénych potieb z hlediska komplex-
ni péce se pouziva §kdla NPCS (Needs and Provision Complexity
Scale), kterd neni uréena jen pro pacienty s ALS, ale obecné
pro pacienty s progresivnim neurologickym onemocnénim.
Domény zahrnuji hodnoceni potfeby 1ékarské péce, oSetfo-
vatelské péce, rehabilitace, osobni péce, podpory pecujicich
avybaveni/bydleni (24). Dotaznik se sklid4 z ¢asti A a B. Cést
A je vyplnéna oSetfujicim lékafem k zhodnoceni paciento-
vych potfeb pro zdravotné-socidlni pé¢i v daném obdobi. Cast
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Tab. 2 Hodnoceni jednotlivych poloZek u vybranych dotazniku a 3kal
Oblasti hodnoceni: ALSSS ALSFRS-R

Fyzické funkce

ALSAQ-40  ALS-FTD-Q

SIP/ALS/19

ALSSQOL-R

Polykanf X X X X

Slinénf X X

Dusnost X

Ortopnoe X

Dechova nedostatecnost X

Pamét/kognitivni funkce X

Bolest X

Unava X

Spanek X

Vyprazdnovani X
Kazdodenni bézné aktivity (ADL)

Jidlo/piti X X X X

Domaci prace X X

Psani X X

Ctenf X

Pohyb v Gzku X X

Chlize X X X

Chlize po schodech X X X X

Oblékani/hygiena X X X X X X

Komunikace
Re¢ X X X X X
Problémy s komunikaci X X X

Psychosocialni a spiritudlni funkce

Osameélost, socidlni interakce

X X

Nadéje

Strach/obavy

Deprese/Uzkost

Zlost/agrese

XX | X | X |X

Poruchy chovanf

Zmeény v chovani

Porozuméni nemoci

XX | X | X |X|[X|X

Smysl Zivota

Religiozita

Vztahy s druhymi

Sexualni Zivot

Soukromi

XXX | X | X [ X | X

Kvalita Zivota

\ X

Pozn.: ALSSS - Amyotrophic Lateral Sclerosis Severity Scale; ALSFRS - The Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale; ALSAQ-40
- Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaires, SIP/ALS-19 - The Sickness Impact Profile ALS-19; ALSSQOL - Amyotrophic
Lateral Sclerosis Specific Quality of life; ALS-FTD-Q - ALS Frontotemporal Dementia Questionnaire.

B obsahuje stejné polozky, které jsou hodnoceny na konci
obdobi poskytovani danych sluzeb.

Vyhledavanim nebyl nalezen specificky dotaznik hod-
notici schopnost autonomie u pacientti s ALS. Bylo by vSak
mozné vyuzit obecny dotaznik IPA (The Impact of Participation and
Autonomy Questionnaire), kKtery obsahuje 32 otazek sdruzenych
do 5 domén: autonomie v doméacnosti (7 poloZek), rodinna
role (7 otazek), autonomie mimo domacnost (5 otazek), so-
cialni Zivot a vztahy (7 otazek), prace a vzdélani (6 polozek)
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(25). Dale by bylo mozné pouzit dotaznik hodnotici komuni-
kaci CETI-m (modified Communication Effectiveness Index), ktery je
urcen pro pacienty s afazii. Zahrnuje 10 otdzek souvisejicich
s komunikaci v riznych situacich (26).

POROVNANI SKAL DLE HODNOCENYCH OBLASTI
Jednotlivé oblasti jsme hodnotili pouze u vybranych

dotaznikil specifickych pro pacienty s ALS, které jsou nejcas-

téji pouzivany (tab.2). Komplexni oblast potieb (bio-psycho-



-socidlnich i spiritudlniCH) zohledruje dotaznik ALSSQOL-R
urceny pro hodnoceni kvality Zivota. Ostatni $kaly se zaméiu-
ji pouze na urcité oblasti, nejcastéji na fyzické funkce a denni
¢innosti v souvislosti s typickymi priznaky nemoci ALS.

ZAVER

U pacientl s onemocnénim ALS je doporucovan multi-
disciplindrni pfistup. Vyuziti hodnoticich dotaznikl a §kal
muze 1lékafm a ostatnim ¢lenm multidisciplinarniho
tymu pomoci vyhodnotit progresi nemoci a aktudlni potfeby
pacienta pro péci. Pro dalsi vyzkum doporucujeme preklad
vybranych dotazniki a jejich validaci pro mozné vyuziti v CR.

Zpracovdno v rdmci projektu AZV MZ CR Eislo 17-29447A: Neuro-
paliativni a rehabilitacni pfistup pro zachovdni kvality Zivota pacienti

v pokrocilé fdzi vybranych neurologickych onemocnéni.

Seznam zkratek

ADI-12 Amyotrophic Lateral Sclerosis Depression Inventory
ADL Activity Daily Living
ALS amyotroficka lateralni skleréza

ALSAQ-40 Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaires

ALS-FTD-Q - ALS Frontotemporal Dementia Questionnaire

ALSFRS The Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale

ALSSS Amyotrophic Lateral Sclerosis Severity Scale

ALSSQOL  Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of life

AZV MZ CR Aplikovany zdravotnicky vyzkum Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky

CETI-m Modified Communication Effectiveness Index

DK dolni koncetina

HK horni koncetina

ICF Mezinarodni Klasifikace funkénich schopnosti,
disability a zdravi

IPA The Impact of Participation and Autonomy Questionnaire

MQOL MCcGill Quality of Life Questionnaire

MNDCS Motor Neuron Disease Coping Scale

NMN nemoci motorického neuronu

NPCS Needs and Provision Complexity Scale for long term neu-
rological conditions

SIP/ALS-19 The Sickness Impact Profile Amyotrophic Lateral Sclerosis
19

SWAL-QOL Swallowing Quality of Life
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Vyrobci cigaret a jejich opravné
prohlaseni - corrective statement

Eva Kralikova

Ustav hygieny a epidemiologie 1. LF UK a VFN v Praze

Centrum pro zavislé na tabdku, 3. interni klinika 1. LF UK a VFN v Praze

SOUHRN

Pal stoleti Ihani, osmnactilety spor a jedenactileté pretahovani o
nékolik slov - tak se da shrnout medidlni kampan, k niz byli donuceni
vyrobci cigaret v USA na prelomu 2017/2018. V danych médiich,
v daném rozsahu a v dané frekvenci jsou nuceni zvefejnovat omluvny
text za lhani verejnosti s dopadem na lidské zdravi a Zivoty.

KLICOVA SLOVA
tabakovy pramysl, cigarety, opravné prohlaseni

JAK ZACALA EPIDEMIE KOURENI TABAKU

Kolem roku 1900 se zacaly cigarety sypat z mechanickych
strojii, které koncem 19. stoleti vynalezl Ameri¢an Bonsack.
Zacala tabakova epidemie. A protoZe nasledky koufeni pfi-
chazeji se zpozdénim desitek let, teprve v roce 1950 bylo
jasné, Ze cigarety jsou opravdu problém pro zdravi. Par let
bylo tézké tomu viibec uvéfit a tehdy byli pfekvapeni i sami
jejich vyrobci. Od té doby to ale velmi dobfe védi a to jisté
presnéji nez kdokoli jiny. Znamy je citat Davida Goerlitze,
ktery byl po 1éta tvati ,,Winston Mana“ proR. J. Reynolds. Ten
na otazku, zda sam koufi, a se znalosti pozadi marketingu
cigaret prekvapené odpovédél: , Délate silegraci? To je prece
pro chudy, pro déti, pro Cerny a pro blby. “ (,Areyou kidding? We
reserve that right for the poor, the young, the black and the stupid.“) (1).

SOFISTIKOVANA CHEMIE

Mezi nékolika tisici latek koufe cigaret je i nékolik set
aditiv - latek pfidanych pro fadu Gceldl, ale hlavné pro zvysSeni
navykovosti nikotinu a také aby se to vliibec dalo vdechnout
(tedy maskovani zdpachu a drazdivych pocit). Pravé na-
vykovost nikotinu zajistuje byznys: kolem 90 % kufaka je
na nikotinu zavislych, a proto je pro né problém prestat si
cigarety kupovat. Navykovost nikotinu zalezi na rychlosti
a mnozstvi, které se dostane do mozku. Ve druhé poloviné
20. stoleti uz vyrobci cigaret cilené pracovali na zvy$eni rych-
losti a mnozstvi vstfebaného nikotinu - naptiklad od 70. let
pridavali ¢pavek, zvySoval se obsah nitrosamind a dalsich
sofistikovanych aditiv (2, 3).

NIKOTIN NENi NAVYKOVY

Tyto vyzkumy ovSem byly ptisné tajné a vefejné vyrobci
prohlasovali, Ze nikotin navykovy neni. V roce 1994 to pfed-
stavitelé nejvétsich tabdkovych koncernt odpfisahli pied
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SUMMARY

Krélikova E. Cigarette manufacturers and their corrective statement
Half a century of lying, an eighteen-year litigation, and an eleven-
year disagreement with few words - to sum up a media campaign
forced on cigarette manufacturers in the US at the turn of 2017/2018.
In the given media, in the given extent and at the given frequency,
they are forced to publish an apology for public lying with an impact
on human health and lives.

KEYWORDS
tobacco industry, cigarettes, corrective statement

americkym Kongresem: ,,Véiim, Ze nikotin neni navykovy*
(Ibelive nicotine is not addictive).

Situaci uz neunesl jeden z vyzkumnych pracovniki taba-
kového primyslu Jeffrey Wigand. Zvefejnil tajné dokumenty
ze svého pracovisté, které jasné dokazovaly, Ze zhruba 30 let
pred rokem 1994 vyrobci cigaret nejen dobfe védéli, Ze nikotin
je vysoce navykovy, ale zadali svému vyzkumu zrychlit a zvy-
§it jeho vstfebavani, aby se kufak stal zavislym co nejdiive
a conejvice a cigarety si tak s velkou pravdépodobnosti musel
kupovat léta. O Wigandovi byl natocen film ,Insider” s Al
Pacinem v hlavni roli (4).

PRVNI PROCES

Na zakladé prokazatelného lhani verejnosti s dopadem
na lidské zdravi a Zivoty podaly jednotlivé staty USA zalobu
na vyrobce cigaret. Vysledkem byla roku 1998 dohoda Tobacco
Master Settlement Agreement (5). Tabakové firmy stalo védomé
lhani s dopadem na lidské zdravi a Zivoty pfes 200 miliard
(opravdu miliard) americkych dolart, pfislo zvefejnéni vlast-
nich tajnych dokumentl (viz www.industrydocumentslibrary.ucsf.
edu/tobacco) a dalsi disledky.

OPRAVNE PROHLASENI

V roce 1999 pozadovala zaloba federdlni vlady USA na
tabakovych spole¢nostech, aby fekly pravdu - to, co desitky
let dobfe védély, ale vefejnosti tvrdily opak. Rozhodnuti
o vlastnim textu padlo aZ v roce 2006 (rozsudek soudkyné
Kesslerové mél 1683 stran) a celych 11 let trvalo pfetahovani
o pfesné znéni ,,opravného* textu. Obr.1ukazuje v roce 2006
navrzené a v roce 2017 zvefejnéné znéni. Tahanice byly o jed-
notliva slova - napiiklad ptivodné pozadované znéni ivodnich
vét bylo: ,,V Kongresu jsme piisahali, Ze véfime, Ze nikotin
neni navykovy. Rikali jsme vidm, Ze k tomu, abyste pfestali
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Obr.1 O jaka slova se vedl jedendctilety spor?
(www.tobaccofreekids.org)

koufit, stac¢i pevna viile. Pravda je takova: Koufeni je velmi
navykové. A neni snadné s nim pfestat. My jsme upravovali
cigarety tak, aby byly vice navykové.“

KONKRETNIi POVINNOSTI

Prohlasenti je zvefejriovano od 26. 11. 2017 v 50 tiStenych
médiich, rozhlase, televizi, na webech dotéenych vyrobct ci-
garet, na obalech cigaret a v misté jejich prodeje. Prohlaseni
stejné jako uvedené zaloby se tyka téch tenkrat kiivé pfisa-
hajicich - Altria (dfive Philip Morris Int.), R. J. Reynolds
Tobacco, Lorilland a Philip Morris USA.

V danych novinach se jedna na celostrankovych inzera-
tech postupné o 5 oblasti, a sice od 26. 11. 2017 o zdravotni
dopady koufeni, od 10. 12. 2017 o navykovost koufeni a niko-
tinu, od 7. 1. 2018 o neexistenci zdravotnich benefitli cigaret
typu ,,Low Tar“, ,Light“, ,Ultra Light“, ,Mild“ a ,Natural®,
od 4. 2. 2018 o manipulaci designem cigaret a jejich slozenim
pro optimalni dodani nikotinu a od 4. 3. 2018 o poskozovani
zdravi pasivnim koufenim (jako ptiklad 1ze uvést New York
Times - viz obr. 2).

V televizi si vyrobci cigaret museji koupit prostor pro
psany a ¢teny text 5x tydné béhem roku (52 tydnti), celkem
260 spotil vZdy s jednim z uvedenych témat, a to v case mezi
19. a 22, hodinou na jedné z hlavnich stanic CBS, ABC nebo
NBC od pondéli do ¢tvrtka. Ctyfi spoty z téchto péti jsou
45vtetinové a jeden 30vtefinovy, vysilani zacalo 26. 11. 2017.
Texty, grafika a dalsi detaily jsou k dispozici na webu Tobacco
Free Kids (www.tfk.org/corrective-resources).
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“Business
Staging a home for a quick sale

s

E A Federal Court has ordered
' =S R.J. Reynolds Tobacco, Philip Morris
USA, Altria, and Lorillard to make this
statement about the health effects
of smoking.

msicHT B
NEWS B

« Smoking kills, on average, 1,200
Americans. Every day.

¢ More people die every year from
smoking than from murder, AIDS,
suicide, drugs, car crashes, and alcohol,
combined.

* Smoking causes heart disease,
emphysema, acute myeloid leukemia,
and cancer of the mouth, esophagus,
larynx, lung, stomach, kidney, bladder,
and pancreas.

Smoking also causes reduced fertility,
low birth weight in newborns, and
cancer of the cervix.

Obr. 2 Dvojstranka New York Times z 3. 12. 2017

A federal court found tobacco companies lied to the public and ordered them to tell the truth:

When you smoke, the nicotine actually changes

the brain - that’s why quitting is so hard.

Learn more: tfk.org/tobaccoracketeers

Obr. 3 Kdyz koufite, nikotin skute¢né méni va$ mozek - proto
je tak tézké prestat koufit (www.tobaccofreekids.org)

Naprosta vétsina kufaka by se koufeni rada zbavila. To,
Ze presto dal koufti, neni jejich osobni selhani, jak si vétsSinou
mylné mysli a zbytecné tak snizuji své sebevédomi - je to
sofistikovand chemie cigaret. Viz znéni jedné ¢asti oprav-
ného prohlaseni samotnych vyrobcl o tom, Ze cigarety jsou
upraveny tak, aby ménily mozek, na obr. 3.

A CO CESKA REPUBLIKA?

Za téch 18 let sporu o par slov zemfelo pfedcasné vinou
koufeni 288 tisic obyvatel CR (17 x 16 tisic ro¢né), ktefi ztratili
v prumeéru 15 let Zivota (3/4 z nich dokonce 22 let Zivota); to
je celkem za tu dobu 4320000 let, kterd bez cigaret mohli
prozit. Kromé toho vice nez polovina kutfakd umira v pro-
duktivnim véku, coz pfedstavuje ekonomickou ztratu - na
rozdil od nekufakl si na svou zdravotni péci a dichody
nestaci vydélat (6).

Kdyz par slov stalo po rozsudku 2006 za 11lety spor, asi to
nejsou slova bezvyznamna. Vsak je to v USA velkd udalost. Je
zajimavé, Ze v Ceskych médiich jsem o tom nezaznamenala
ani carku.

Podporeno projektem MSMT pro UK: PROGRES Q25/LFI.
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Barbara McClintockova (1902-1992)

Kabinet déjin lékafstvi 3. LF UK

V roce 1983 ziskala Nobelovu cenu
za fyziologii nebo lékafstvi cytogene-
ticka Barbara McClintockova z Cold
Spring Harbor Laboratory v USA (1).

Lékar Thomas Henry McClintock
z britskych rodi¢t a pianistka, bas-
nitka a malitka Sara Handy McClin-
tockova s davnymi pfedky mezi Otci
poutniky na palubé lodi Mayflower pti-
vedli v connecticutském Hartfordu na
svét dcery Marjorii (1898), Mignon
(1900) a Eleanor (16. ¢ervna 1902). Ta
nejmladsi vyristala od 3 let u tety a stryce v newyorském
Brooklynu v nezavislou, samostatnou a samorostlou bytost,
rozchazejici se s kfestnim jménem natolik, Ze ji radéji za-
Cali fikat Barbara a ona sama po létech uvedla tuto zménu
v ifedni platnost.

Cela rodina, pocetnéjsi o bratra Malcolma (1904), pie-
sidlila do Brooklynu roku 1908, kdy tam Barbara zacala
navstévovat §kolu. V roce 1918 vychodila Erasmus Hall High
School a navzdory matéinym obavam, Ze ji vzdélani ucini
neprovdatelnou, se rozhodla studovat dale (2-4). Cas pozdéji
prisvédc¢i obéma: Barbara vystuduje a nikdy se nevda (5).

CORNELLOVA UNIVERZITA, ITHACA
(1919-1936): TRIPLOIDIE, PREKRIZENI

V Zemédeélskeé koleji staitu New York na Cornellové univer-
zité v Ithace roku 1919 ke studiu botaniky zapsana (6) milovnice
jazzu a ¢innd icastnice $kolniho spolecenského Zivota, divka
zplsobild zarover ke studiu i praci v osaméni (3), nav§tévovala
kurs cytologie vedeny v Botanickém ustavu vyzkumnikem
struktury chromosom a jejich chovani pii mitéze a meibze
Lesterem W. Sharpem, od podzimu 1921 pak s hlouckem
budoucich farmart jediny bakalafsky kurs genetiky - oboru
tehdy (pouhd dvé desetileti po znovuobjeveni Mendelovych
zakonu dédic¢nosti) jesté ne zcela samozfejmého. Vedouci
kurzu, profesor Slechtitelstvi rostlin Claude B. Hutchison, po-
stfehl zaujeti této posluchacky a na zavér vlednu 1922 ji pozval
do jediného kurzu genetiky pro magisterské studium. Kdyz
roce 1923 dospéla k bakalarskému titulu v oboru zemédélstvi
se zameérfenim na Slechtitelstvi rostlin a botaniku (6), védéla
uz, cemu zasveti cely zivot.

Genetiku u Allana C. Frasera v Ustavu §lechtitelstvi rostlin
vsak pfesto - z divodi rozporné vykladanych (2, 3, 7) - zvolila
k magisterskému studiu jako pouhy vedlejsi obor, kdeZto
za obor hlavni si vybrala cytologii u Sharpa v Botanickém
Ustavu; tam také od zati 1924 (7) jako vyukova asistentka
Skolila studenty i postdoky v botanice a §lechtitelstvi rostlin
(3) a soubézné jako vyzkumna asistentka pracovala u cytologa
Lowella F. Randolpha (8). Piehledem literatury o cytologickém
vyzkumu obilnin se zvlastnim zfetelem k pSenici (A resume
of cytological investigations of the cereals with particular
reference to wheat. M. A. thesis. Cornell University, Ithaca, NY,
1925) dosahla roku 1925 magisterského titulu (6).

Cas. Lék. ces. 2018; 157: 49-50

Pfednosta Ustavu $lechtitelstvi rostlin Rollins A.
Emerson, jeden ze znovuobjeviteld Mendelovych zakona
dédicnosti, zavedl v roce 1914 na Cornellové univerzité ge-
neticky vyzkum kukufice; ta tu zlstavala cytologickym
materidlem spiSe okrajovym (9) az do chvile, kdy Barbara
McClintockova nalezem tfi Uplnych sad chromosomi
v 1été 1925 s Randolphem objevila u kukufice triploidii
(Polyploidy in Zea mays L. Am Nat 1926; 60: 99-102) a popi-
sem objevu - jedinym plodem spoluprace dvou nesoulad-
nych povah i badatelskych pfistupt - polozila ziklady
oboru cytogenetiky (9). Triploidni kukufici vénovala rovnéz
svou doktorskou praci (A cytological and genetical study of
triploid maize. Thesis, Ph.D. Cornell University, Ithaca, NY,
1927 a Genetics 1929; 14: 180-222), po jejiZ obhajobé setrvala
na Cornellu jako vyzkumnice a instruktorka botaniky (6).
Pomoci vizualizace chromosomu Bellingovou acetokarmino-
vou roztérovou technikou vynalezla pfesnou identifikaci
pachytenovych chromosomi podle délky, poméru ramen
a specifickych poloh heterochromatickych uzlti (A method
for making aceto-carmine smears permanent. Stain Technol
1929; 4: 53-56).

Emersonova badatelska skupina, do niz pfibyli dokto-
randi George W. Beadle (1927), Marcus M. Rhoades (1928)
a Harriet B. Creightonova (1929), nachéazela v kukufici vytec-
ny pokusny organismus pro cytologické, genetické i cytoge-
netické studie. Cornellova univerzita se tak stala svétovym
stfediskem jejiho vyzkumu a ze 17 poloZek tamniho pfinosu
pro rozvoj genetiky kukufice v letech 1929-1935 se Barbara
McClintockova pficinila o rovnou desitku (9), kdyZ indivi-
dualizovala 8 kukufi¢nych chromosomi v pachynematu
avmetafazi prvni mikrospérové mitézy (Chromosome mor-
phology in Zea mays. Science 1929; 69: 629), ke kaZdé vazebné
skupiné nasla specificky, morfologicky identifikovatelny
¢lanek chromosomového komplementu (The cytological
identification of the chromosome associated with the R-G
linkage group in Zea mays. Genetics 1931; 16: 175-190, s H. E.
Hillem), cytologicky a geneticky prokazala prekfiZeni -
Morganem pouze teoreticky pojednanou ¢aste¢nou vymeénu
DNA mezi homolognimi chromosomy pfi meiéze (A correla-
tion of cytological and genetical crossing-over in Zea mays.
Proc Natl Acad Sci U S A 1931; 17: 492-497, s Creightonovou)
a cytologicky urcila fyzické polohy genui ve chromoso-
mech pomoci vzajemnych translokaci, inverzi a deficienci
(Cytological observations of deficiencies involving known
genes, translocations and an inversion in Zea mays. Miss Agric
Exp Stn Res Bull 1931; 163: 1-30).

Pri stazi u Lewise J. Stadlera v Botanickém ustavu
Missourijské univerzity nasla u kukufice mutagenizované
zatenim X kruhové chromosomy ze splynuti konct poskoze-
nych zafenim a prokizala variegaci z nestability kruho-
vych chromosomi i délitelnost centromér (A correlation
of ring-shaped chromosomes with variegation in Zea mays.
Proc Natl Acad SciU SA1932; 18: 677-681). Prokazala genetické
dusledky nehomologniho parovani (The association of non-
-homologous parts of chromosomes in the mid-prophase of
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meiosis in Zea mays. Z Zellforsch Mikrosk Anat 1933; 19: 191-237),
na kukufi¢ném chromosomu 6 pak objevila okrsek orga-
nizatora jadérka (The relation of a particular chromosomal
element to the development of the nucleoli in Zea mays.
Z Zellforsch Mikrosk Anat 1934; 21: 294-328).

MISSOURIJSKA UNIVERZITA, COLUMBIA
(1936-1941): MUTAGENIZACE ZARENIM

V pokracovani vyzkumu cytogenetickych u¢inki zafeni
X na kukufici po pfijeti Stadlerovy nabidky na pozici assistant
professor v Columbii v roce 1936 (6) objevila mechanismus
chromosomové nestability v cyklu zlom - spojeni - miis-
tek (The fusion of broken ends of sister half-chromatids
following chromatid breakage at meiotic anaphases. Miss
Agric Exp Stn Res Bull 1938; 290: 1-48).

Pres badatelské pokroky (The stability of broken ends
of chromosomes in Zea mays. Genetics 1941; 26: 234-282) vSak
nebyla spokojena se svym postavenim (2) ani s vyhlidkami
na Missourijské univerzité, odkud zamyslel odejit i Stadler
(7). Poc¢atkem roku 1941 nastoupila dovolenou, hostovala na
Kolumbijské univerzité v New Yorku, kde ted byvaly kolega
z Ithaky M. M. Rhoades plisobil jako profesor, a v prosinci
1941 ji v laboratofi Ustavu genetiky washingtonské Carnegie
Institution v Cold Spring Harbor pfijal nové jmenovany ura-
dujici pfednosta Milislav Demerec na misto vyzkumnika (3).

CARNEGIE INSTITUTION, COLD SPRING
HARBOR (1942-1992): TRANSPOZONY

V coldspringharborské laboratofi pokracovala
McClintockova od roku 1942 ve vyzkumu cyklu zlom - spojeni -
mistek jakozto nastroje k mapovani genti (The fusion of bro-
ken ends of chromosomes following nuclear fusion. Proc Natl
AcadSciUSA1942; 28: 458-463). V roce 1944 byla jako tfeti Zena
v historii zvolena do americké Narodni akademie véd o rok
pozdéji byla jako prvni Zena zvolena prezidentkou americké
Genetické spolecnosti. Toho roku ve Stanfordu na Beadleovo
pozvani cytogeneticky analyzovala pliseti Neurospora cra-
ssa - popsala jeji karyotyp a cely Zivotni cyklus (Neurospora:
Preliminary observations of the chromosomes of Neurospora
crassa. Am ] Bot 1945; 32: 671-678), coZ Beadle zhodnotil slovy:
,,Za dva meésice ve Stanfordu ucinila Barbara pro objasnéni cytologie neuro-
spory vic nez vsichni ostatni cytogenetici vech dob u vSech forem plisni.  (2)

Od roku 1944 v Cold Spring Harbor soustavné studovala
mechanismy mozaicismu kukufi¢nych zrn a jeho nestabilni
dédicnost (4). V roce 1948 pritom nalezla dvé oblasti chromoso-
mu schopné ménit misto (transponovat) a blokaci ¢i aktivaci
urcitych genti ménit barvu kukufi¢nych zrn. Tak objevila
transpozony: kompletni aktivator (Ac) a jeho zkracenou, na
ném zavislou verzi - disocidtor (Ds). Mikroskopickou analyzou
zjistila, Ze Ac kontroluje transpozici Ds z chromosomu 9 a po-
hyb Ds je provazen zlomem chromosomu. V letech 1948-1950
vytvorila teorii plisobeni Ac a Ds inhibici ¢i modulaci ¢innosti
gen(l; transpozony nazvala , kontrolnimi jednotkami“ a poz-
déji ,kontrolnimi prvky. “ Své vysledky predstavila v roce 1950
v ¢lanku (The origin and behavior of mutable loci in maize.
Proc Natl Acad Sci U SA 1950; 36: 344-355) a 0 rok pozdéji v ramci
prednasky na vyrocnim sympoziu (Chromosome organization
and genic expression. Cold Spring Harbor Symp Quant Biol 1951;
16: 13-47).

Necekané objevy slozitych mechanism genetické regu-
lace, vyvracejici dosavadni pojeti genomu jako statické sady
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instrukci, vSak u soucasnikl narazily na odmitani a odpor.
McClintockova, zvykla osameéle zZit i pracovat, smifena s bez-
moci vii¢i neptipravenosti kolegli k pochopeni, sice nepolevila
v badatelském usili, publikacné se vSak témér odmlicela. K re-
habilitaci jejich priikopnickych objevi a prolomeni jeji védec-
ké izolace prispélo aZ vystoupeni francouzskych genetikd F.
Jacoba, A. Lwoffa a]J. Monoda s konceptem opéron lac v roce 1961.

Roku 1967 se vzdala profesury genetiky a jako distingui-
shed service member Carnegie Institute se nadale plné vénovala
vyzkumné praci bez zatéZe akademickymi povinnostmi (3).
Tésila se uz véeobecnému uznani, kdyz po Narodni medaili
za védu (1970), Medaili T. H. Morgana (1981), Cené Alberta
Laskera (1981) a Cené Louisy Grossové Horwitzové (1982) byla
roku 1983 ,,za objev pohyblivych genetickych jednotek“ pocté-
na Nobelovou cenou za fyziologii nebo 1ékafstvi (1) jako tfeti
Zena po G. T. Coriové (1947) a R. Yalowové (1977) a jako prvni
Zena vibec s nedélenou cenou. Nobelovskou prednasku (The
significance of responses of the genome to challenge. Nobel
lecture. Science 1984; 226: 792-801) méla ve Stockholmu 8. pro-
since 1983 a dva dny nato ji $védskému krali pfedstavil profesor
1ékarské bunécné genetiky stockholmského Karolinského
institutu Nils Ringertz (1). Nasledovaly dal$i pocty: uvedeni do
Narodni Zenské siné slavy (1986), volba zahrani¢nim ¢lenem
britské Kralovské spolecnosti (1989), 14 Cestnych doktoratd.

Bydlela v Huntingtonu na Long Island pobliZ laboratote,
kde 50 let az doposledka pracovala 6 dnd v tydnu a 12 hodin
denné. Do roku 1986 neméla ani telefon, zajemctim o kontakt
nabizela dopisovani. Kdyz 2. zati 1992 v Huntington Hospital
zemfela (5), jeji popel rozptylili podél nedaleké pobfezni stezky
(10). Je pocitana k pfednim osobnostem védy 20. stoleti; James
genetiky” vedle Gregora Johanna Mendela a Thomase Hunta
Morgana (5).

Literatura

1. Frangsmyr T, Lindsten J. (eds.). Barbara McClintock. In: Nobel Lectures,
Physiology or Medicine 1981-1990. World Scientific Publishing Co., Singapore,
1993:171-200.

2. Keller EF. A feeling for the organism: the life and work of Barbara McClintock.
W. H. Freeman & Co., New York, 1983.

3. Fedoroff NV. Barbara McClintock (June 16, 1902 - September 2,1992). Biogr
Mem Natl Acad Sci1995; 68: 211-235.

4. Comfort NC. The Tangled Field. Harvard University Press, Cambridge, Mass.,
2001:19-22, 23-27.

5. Kolata G. Dr Barbara McClintock, 90, gene research pioneer, dies. The New
York Times 1992 Sep 4.

6. McClintock B. Biography. In: Frangsmyr T, Lindsten J. (eds.). Nobel Lectures,
Physiology or Medicine 1981-1990. World Scientific Publishing Co., Singapore,
1993:177-179.

7. Kass LB. Records and recollections: a new look at Barbara McClintock,
Nobel-Prize-winning geneticist. Genetics 2003; 164(4): 1251-1260.

8. Campbell A. Barbara McClintock. Annu Rev Genet 1993; 27:1-6.

9. Rhoades MM. The early years of maize genetics. Ann Rev Genet 1984;18:1-29.
10. Kass LB. Barbara McClintock rests at Cold Spring Harbor, New York. Maize
Gen Coop News/ 2017, 91: 1.

ADRESA PRO KORESPONDENCI:

MUDr. Pavel Cech
Kabinet déjin IékarFstvi 3. LF UK

Ruska 87
100 00 Praha 10
e-mail: pavel.cech@If3.cuni.cz



Foto: archiv LF UK v Plzni

OSOBNIi ZPRAVY

85 let profesora Jiriho Valenty

22. brezna letosniho
roku se doziva vyznam-
ného zivotniho jubilea
chirurg prof. MUDr. Jifi
Valenta, DrSc., ktery
svllj Zivot zasvétil pl-
zeniské Lékatské fakulté
Univerzity Karlovy.

Zde jiz jako medik
pracoval v Anatomickém
astavu jako demonstra-
tor a pozdéji odborny
asistent. Po promoci
v roce 1957 nastoupil na
Chirurgickou kliniku LF
UK a FN Plzen, kde od
roku 1964 pracoval jako
odborny asistent. Jeho
vynikajici jazykové znalosti spolu s cilevédomou touhou
po chirurgickém poznani se uplatnily a plné rozvinuly diky
staZi na chirurgickych pracovistich ve Svédsku, kde mél
moznost poznat moderni trendy v cévni a transplanta¢ni chi-
rurgii, a ro¢nimu stipendiu na Univerzité Johnse Hopkinse
v Baltimoru v roce 1968. V letech 1976-1977 byl zastupcem
vedouciho Transplanta¢niho centra ve $védské Uppsale,
v nasledujicich létech prednasel jako vyzvany fecnik v cévni
a transplantacni problematice na fadé prestiznich zahranic-
nich pracovist.

Vroce 1968 obhdjil kandidatskou disertacni praci. S habi-
lita¢ni praci, kterou mél pripravenu jiz v roce 1970, vSak uspél
az po 8 letech. V roce 1987 pak obhdjil doktorskou disertac¢ni

praci a vroce 1990 byl jmenovan profesorem pro obor chirur-
gie. Téhoz roku byl jednomyslné zvolen dékanem Lékatské
fakulty UK v Plzni. Tuto funkci pak zastaval s vysokym mo-
ralnim kreditem az do roku 1997. V roce 1990 byl na zakladé
konkurzniho fizeni jmenovan prednostou Chirurgické kli-
niky LF UK a FN Plzen, kde pracoval do roku 1999.

Profesor Valenta je clenem celé fady vyznamnych odbor-
nych chirurgickych a transplantaénich spole¢nosti, kde za
svou vynikajici odbornou praci pfedevsim na poli transplan-
tacni a cévni chirurgie obdrzel nejvyssi ocenéni. Za svou
dlouholetou akademickou ¢innost byl vyznamendan Zlatou
a Jubilejni medaili Univerzity Karlovy v Praze.

Profesor Valenta béhem celého svého plisobeni na
Lékarské fakulté UK v Plzni vychoval mnoho kvalitnich stu-
dentl mediciny, doktorandii, docentti a profesorti, ktefi dnes
zastavaji profesné vyznamna mista nejen v Ceské republice,
aleivzahranici. Diky ptisobeni v zahraniéi a osobnim kon-
taktiim bylo mozZné zajistit pro fadu kolegl odborné staze
na renomovanych zahranic¢nich klinikach, coz bylo nepo-
chybnym pfinosem nejen pro né samotné, ale predevsim
pro jejich pracovisté.

Profesor Valenta je vzorem vysoce moralniho, skromné-
ho ¢lovéka a Spi¢kového odbornika. Za kolektiv Chirurgické
kliniky LF UK a FN Plzenl a Lékarské fakulty UK v Plzni jubi-
lantovi pfejeme pevné zdravi, Stésti a spokojenost.

prof. MUDr. Vladislav Treska, DrSc.
prednosta Chirurgické kliniky LF UK a FN Plzen

prof. MUDr. JindFich Finek, Ph.D.
dékan Lékarské fakulty UK v Plzni

PREDNASKOVE VECERY SPOLKU CESKYCH LEKARU V PRAZE (DUBEN 2018)

Prednaskové veCery Spolku ¢eskych 1ékaiii se konaji vzdy od 17.00 hodin v Lékafském domé v Praze 2, Sokolska 31.

Vice informaci: www.scl-praha.cz

3. DUBNA 2017

Henneruv vefer Neurologické kliniky 1. LF UK a VEN
Cévni mozkové prihody

e TFiksa]. Akutniischemicka CMP - standardy péce

* Rucka D. Rekanaliza¢ni terapie

* Hoskovcova M. Novinky v rehabilitaci spastické parézy

10. DUBNA 2017

Trapliiv veéer Ustavu pro péci o matku a dité

5 let fetalniho centra

 Feyereisl]. Uvodni slovo

e Haslik L. Souc¢asné moznosti diagnostiky a 1é¢by twin-to-
-twin transfusion syndromu

« PockR. Selektivni intrauterinni riistova restrikce u vice-
Cetného téhotenstvi

e Vojtéch J. Problematika vrozenych vyvojovych vad
u monochoridlnich dvojcat

e Béhavkova K. Vysledky péce o monochoridlni dvojcata
v Centru fetadlni mediciny za obdobi 2012-2016

« Mackova K. Postaveni placentarniho rastového faktoru
v predikci zavazné preeklampsie a ristové restrikce plodu

e BrozovaT. Vysledky neonatalni péce u monochoridlnich
dvojcat

17. DUBNA 2017
Vecer odpada

24. DUBNA 2017

Popelkuv vecer Kliniky détské a dospélé ortopedie

a traumatologie 2. LF UK a FN Motol

e Tr¢T. Uvod

e Hanus M. Kdy operovat détské tirazy a které

« PhilippouT. Plica syndrom kolene - zachrannd diagnéza
pro nejasné obtize

« Stastny E. TEP kyc¢le - cementovat, necementovat, nebo
oboji?

* Smetana P. Hemarthros - akutné operovat, nebo ne?

e Tr¢T. RHB po ndhradeé kloubu - kdy a jak?
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7Z.a docentem Milanem Spalou

30. ledna 2018 zemfel ve véku 87 let patofyziolog a prii-
kopnik védy o informacich a scientometrie u nds doc. MUDT.
Milan Spala, CSc.

Milan Spéla se narodil 20. listopadu 1930. Promoval v roce
1956 sub auspiciis na Fakulté vSeobecného 1ékafstvi UK v Praze
anastoupil jako radny aspirant profesora Josefa Hepnera do
Ustavu pro vSeobecnou a experimentalni patologii FVL UK
(nyni Ustav patologické fyziologie 1. LF UK), kde se v roce
1961 stal odbornym asistentem. V roce 1963 obhajil kandi-
datskou diserta¢ni praci a v roce 1989 se habilitoval pro obor
patologicka fyziologie.

S vyjimkou let 1970-1974, kdy ptisobil jako pfednosta
fyziologického oddéleni na univerzité v alzirském Oranu
(Département de Physiologie, Institut des Sciences Médicales, Université

Doc. Milan Spala na 21. ro¢niku konference o profesionalnich
informacnich zdrojich INFORUM (2015), jako ¢len jejiho
programového vyboru. Foto: Jifi Topol, Albertina icome Praha

CASOPIS LEKARU €ESKYCH 2018, 157, ¢.1

d’Oran), prozil cely sviij profesionalni zivot na 1. 1ékafské fa-
kulté UK. Naplnil ho vrchovaté v nékolika oblastech - vedle
¢innosti védeckovyzkumné a pedagogické to byla predevsim
prace redakeni, editorskd a pozdéji i vyhranény zdjem o in-
formatiku a scientometrii.

0d 60. let 20. stoleti byl tajemnikem redakéni rady Acta
Universitatis Carolinae Medica a soucasné ¢lenem redakéni rady
UK. Byla to neocenitelna skola, kterou pak mohl zirocit
jako Séfredaktor Sborniku lékarského, ktery vedl mezi lety 1990
a2003, kdy bylo jeho vydavani ukonéeno. V roce 1990 zalozil
bibliograficko-informacni oddéleni Ustavu védeckych in-
formaci na 1. LF UK. V ramci pregradualni i postgradudlni
vychovy nejen na 1. LF UK, LF UK v Plzni, ale i pro celou
univerzitu garantoval a vedl kurzy ,,Uvod do metodologie
védy*“ a ,Zaklady odborné komunikace pismem v biomedi-
ciné“, Mezi nesporné zasluhy docenta Spaly patfi prosazeni
scientometrie do povédomi 1ékatské vefejnosti. Byl spoluza-
kladatelem casopisu Medical Science Monitor a v letech 1993-1999
Clenem jeho mezinarodni redakéni rady. I jeho pfi¢inénim
byl v roce 1995 udélen Cestny doktorat Univerzity Karlovy dr.
Eugenu Garfieldovi, zakladateli a ¢estnému prezidentovi
Institute for Scientific Information ve Filadelfii.

Docent Spala ptisobil v Ceské spole¢nosti pro zdravot-
nickou informatiku a védecké informace CLS JEP, na zavér
svého ¢lenstvi ve vyboru spolecnosti (2000-2006) se stal jejim
Cestnym ¢lenem. V roce 1990 byl jmenovan Cestnym clenem
Spolec¢nosti pro patologickou a klinickou fyziologii CLS JEP,
vroce 1995 mu byla udélena Pamétni medaile 1. LF UK a v roce
1998 Pamétni medaile UK u ptileZitosti 650. vyroci zaloZeni
UK a obdobna medaileizal. LF UK.

Odesel nezapomenutelny ucitel, laskavy ¢lovék a vynikaji-
ci odbornik, ktery se zapsal nejen do srdci svych Zakl a spolu-
pracovniki, ale pfedevsim do historie 1. 1ékatské fakulty UK.

doc. MUDr. Petr Bartiinék, CSc.



Predstavujeme publikaci

Jan Evangelista Purkyné a jeho
vyznam pro soucasnou i budouci
medicinu

Chystana publikace je vydavana k pfipomenuti 230. vyroci narozeni

slavného Ceského |ékare a védce Jana Evangelisty Purkyné (18. pro-

since 1787 Libochovice - 28. Cervence 1869 Praha). Jan Evangelista

Purkyné patfi k ve svété nejznamé;jsim Cechiim a jeho objevy ovliv-

nily fadu Iékarskych obor(. V zavéru Zivota se pak jako vlastenec

podilel vyznamnou mérou na vzniku moderni Ceské spolecnosti.

Publikace je pripravena témér 40 autory z rad historikd, 1ékar{

zabyvajicich se dlouhodobé osobnosti Jana Evangelisty Purky-

né a znamych predstaviteld nejvyznamnéjsich lékarskych obord.

Publikace prinasi prispévky ke trem tématim:

1. Historicky pohled na osobnost Jana Evangelisty Purkyné a pur-
kyriovské tradice.

2. Purkynovy objevy a koncepce ve vztahu k dnesku.

3. Co nas Ceka aneb jak se budou medicina a pfirodni védy vyvijet
do konce tohoto stoleti.

Kniha tak vychazi z purkynovskych tradic a shrnuje, co Purkyné

objevil a jak se medicina vyvinula od doby Purkynovy a kam dale

sméruje.

EditoFi: St&pan Svaéina, Jan Skrha,
Tomas Tré
Doporucena cena 550 K¢

Pri objednani na k’ﬂﬁﬂ.cz sleva 10%

MEDICAL Nejvétsi vydavatelstvi zdravotnickych titul v CR

SERVICES a poradatel kongresU, konferenci a sympozif sk P

Mlada fronta a. s. Mezi Vodami 1952/9, 143 00 Praha 4-Modrany, www.medical-services.cz
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