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Tato publikace vznikla v dobé, kdy se pomérné radikalné méni pfistup ceské
spole¢nosti k socidlnim a zdravotnim institucim. Po desetiletich, kdy ndm bylo
vysvétlovano, Ze stat a jeho instituce védi nejlépe, jak a kde se 0 nas postarat, se
objevuje zdanlivé pfevratna, ve skutecnosti viak Uplné pfirozena pfedstava, ze
by pacient (obc&an, ¢lovék) mél mit zasadni slovo v rozhodovani o svém osudu,
0 své |é¢bé, o kvalité svého zivota. Neznamena to pochopitelné, ze by se insti-
tuce mély rusit. Jen je potfeba pfeménit je tak, aby s ndmi dokézaly srozumi-
telné komunikovat a aby ndm poskytovaly co nejlepsi sluzby v nasi konkrétn,
jedinecné situaci. A tam, kde je to mozné a zadouci, mély by sluzby pfichazet za
pacientem a klientem do jeho doméciho prostfedi.

Vedle odklonu od détskych domovd ve prospéch péstounské péce a Ustu-
pu od vystavby velkokapacitnich domovl dlchodcl nékde na okraji mést
(a tedy i pozornosti) je nejvyraznéjsim prvkem této promeény pfistup k péci
o lidi Zijic s nevylécitelnou a Zivot ohrozujici nemoci. Nejen odbornd zdravot-
nick3, ale i Sirokd vefejnost si ¢im dal vice uvédomuiji, Ze hlavnim kritériem pfi
poskytovani péce by nemélo byt oddalovani neodvratného konce, ale zajisténi
co nejlepsiho Zivota. To znamena dbat na ddstojnost pacienta, respektovat jeho
potfeby a pfani, poskytovat mu nejen odbornou medicinskou, ale i socialnf,
psychologickou a duchovni podporu.

Kvalitni paliativni péce, v niz se kloubi Spickové moderni |ékarské a farmako-
logické postupy a empaticky lidsky pfistup, pfindsi Ulevu nejen pacientlm, ale
i jejich rodindm a pratellm.

Osobni zkuSenosti

Do knihy ndm pfispélo nékolik pecujicich, ktefi popsali svoje zkusenosti a hlavné pocity
z doby, kdy se jejich blizky Iécil s vdZznou chorobou nebo umiral. Tyto pribéhy uvddime
zejména proto, aby vynikl kontrast mezi snahou lékard o co nejlepsi péci a tim, jak tato
snaha — neni-Ii srozumitelné popsdna a vysvétlena — miZe narazit na bariéru napros-
tého vzdjemného nepochopeni.



Nase knizka nemd ambici poskytnout vycerpavajici informace o paliativni péci
v Ceském prostred( ani predlozit univerzalni,navod k dobrému umirani”. Pova-
Zujte ji spiSe za jakysi rozcestnik, za jeden z pokust o Sifeni dllezitych informaci,
které jsou leckdy obtizné dostupné. Proto v knize ¢asto uvadime odkazy na
webové stranky instituci, které se jednotlivymi tématy pojedndvanymi v této
knize zabyvaji hloubéji.

V samostatnych blocich najdete rdzné praktické informace, zajimavosti a odka-
zy na dulezité zdroje.

Autorky by byly velmi rady, kdybyste nasledujici stranky pfijali i jako vyzvu
k Ucasti na vefejné diskusi o paliativni péci.
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Lepsi nez zivot?

Jak zit s nemoci a jak mérit kvalitu zivota

Kvalita Zivota. Zamyslete se, co pro vas toto souslovi znamena. Zdravy &lovék
asi zatne vypocitavat pékné bydlenf, dobrou praci, ¢as na rodinu, pfatele a ko-
nicky, moznost opatfit si véci, které se mu libf, a podivat se na mista, ktera chce
poznat. KaZzdy ma svou vlastni pfedstavu o kvalitnim Zivoté, kterd se v ¢ase pro-
ménuje a kterd se rozhodné neda zobecnit, natoZ vnucovat jinym.

Obecné se ale da fict, Ze naroky na dobry Zivot se velmi proménuji, kdyz je
¢lovék konfrontovan se ztratou vlastniho zdravi nebo Spatnou socialni situaci.
Kvalitu zivota pak ur¢ujeme podle Uplné jinych méfitek: Ne jestli mame to nej-
lepsijidlo, ale jestli mame vibec néjaké jidlo. Ne jestli pojedeme k mofi, ale jestli
dojdeme k oknu. Ne jestli nés néco neboli, ale jestli je bolest jesté snesitelna.

Nemoc nas asto zaskoci ndhle a necekané a cesta k pochopeni, Ze médme
nemoc, kterou nelze vylécit, nenf vibec snadnd. Nemoc s sebou pfinadsi pocity
bezmoci, vzteku a litosti. Jako nemocn( trpime ztratou kontroly a pfedevsim
ztrdtou sebejistoty. Pfiznani vlastni zranitelnosti je t&Zké. Viyrovnani se s tim, Ze

Jak it s nemoci a jak méfit kvalitu Zivota 11



najednou nejsme tim, za koho jsme se povazovali, ze nejsme zdravi, bezchybni,
fungujici..., vyzaduje naucit se soucitu se sebou samym. Vétsinou totiz musime
snaset mnoho obtézujicich télesnych i dusevnich priznak nemoci.

Pfijmout takovou zménu vypada nemozné a beznadéjné, ale kdyz se vam to
podaff, Zjistite, Ze jste sice nemocny, ale Ze nemoc opravdu neni vie, co zbylo. Pfi-
zpUsobite si svij Zivot momentalnf situaci. Bude to sice trochu jako na houpacce
a budou i dny, které nebudou stat za zminku, ale zcela jisté budou i dny dobré.

Vice téch dobrych dn( udrzite svym aktivnim pfistupem k nemoci. Konkrét-
né muzete zacit treba u vét, které vam zni v hlavé. Zkuste si ty pasivni, bezmoc-
né (Pro¢ prave ja? Ja nic nechci, vsechno je zbyte¢né. Dokud jsem nemocny,
nemuUzu byt stastny. Kdybych byla zdrava, délala bych...) nahradit pfemysle-
nim o svych redlnych, konkrétnich moznostech: Co pro sebe mizu udélat? Co
chci, kromé toho byt zdravy? Co mé vzdycky bavilo, i kdyz jsem byl unaveny?
Co mUzu délat ted a co k tomu potrebuji? Co mi pfinasi ulevu od mych téles-
nych obtizi?

Faze vyrovnéavani se s tézkou nemoci a ztratou
fdze Soku — agrese — smlouvdni — deprese — smiten{
Téchto pét fdzi, které stanovila americkd psycholozka E. Kiibler-Rossovd, je notoricky znd-
mych, probiraji se v kazdé ucebnici psychologie i v lifestylovych casopisech. Ale pozor, nenf
to jizdni fdd, ktery se musi dodrzovat. Fdze Soku je Uplné pfirozenou obranou organismu,
psychiky osobnosti. Vétsinou trvd chvili a je plnd emoci, nékdo v ni vsak mdze setrvdvat
roky. O popfeni (nebo vytésnéni) mluvime, pokud si nemocny situaci dlouhodobé nepfi-
pousti a nijak nereaguje. Takze zdkladem vyrovndvdni se s téZkou nemoci a ztrdtou je
v podstaté jakdkoli reakce 2-5. U nékoho se nékteré fdze vibec neprojevi, u nékoho se sti-
daji i nékolikrdt denné. Vsechny jsou tplné normdini.
1. fdze Soku / popfeni

,Je toomyl, doktofi mito nefekli spravné. ..”

2.hnév/zloba
,Kdo a cozato mize? Co jsem udélal Spatné? Pro¢ mi nepomdizete?”

3. smlouvdni
Prestanu kourit a zase to bude dobré. A vyzkousim jeden zdzracny lék. . ."

4. deprese
LUz vibec nic nemd smysl, s nikym nechci mluvit, at to radsi hned skonc. ..”

5.smifeni x rezignace
,Prosté je to tak. Co jesté mdzu udélat ve zbytku svého Zivota?; anebo ,Nic uz nemd smys|,
jeto beznadéjné”
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Termin,kvalita Zivota” se v poslednich letech objevuje stéle ¢astéji v sociologic-
kych, psychologickych i v Iékafskych textech a promluvach. Existuje mnozstvi
definic, kvality Zivota®, ale ani na jedné z nich se odbornici neshodnou.

Pro medicinu a zdravotnictvi jsou dlleZité definice vychazejici z pojeti zdra-
vi Svétové zdravotnické organizace (WHO). Zdravi neni chdpano pouze jako
nepfitomnost nemocdi, ale jako stav Uplné,fyzické, psychické a socialni pohody”
Kromé samotného medicinského hlediska (Ié¢i a uzdravuje se pacient?) se po-
suzuje i celkovy stav pacienta — tedy jeho dusevni pohoda, spokojenost s okol-
nostmi lécby, socidlni situace, pfani, spiritudini potfeby atd. A také to, jak sém na
svou situaci pohliZi, jak ji vnima a jak s ni dokaze nalozit.

Kvalitu Zivota tedy nejde stanovit podle néjakych obecné platnych krité-
rif. Kazdy ¢lovék pfistupuje ke své chorobé jinak, kazdy ma rlizny prah bolesti,
kazdy usel na pomysIné pouti k vyrovnani se s nemoci a ke smifeni rliznou
vzdalenost.

Parametry dobrého Zivota nevypocita zadny pfistroj. Pouze v rozhovoru
s konkrétnim ¢lovékem zjistime, co je pro ného dulezité, jaka jsou jeho prani.
Kvalitu Zivota ¢lovéka v terminalnim stadiu neovliviiuje jenom stav jeho téla, ale
i to, jak nemoc proZivd emocné, jakou ma podporu partnera, rodiny, pratel, jaka
je jeho socidlnf a financni situace.

Méli bychom chtit komplexni pfistup

Vsichni bychom se méli hidsit o to, aby ceské zdravotnictvi dalo prostor psychosomatické
mediciné. A to skutecné mediciné, nikoli riznym Sarlatdnskym metoddm, které se za psy-
chosomatiku schovdvaji. Je nepopiratelné, Ze dusevni a télesné zdravi spolu Uzce souviseji
a vzdjemneé se ovliviuji. Prdvé v dobé umirdni to vidime nejlépe.

Nékdo chce byt i v termindinim stadiu nemoci co nejdéle aktivni, tfeba i za tu
cenu, Ze bude muset snést ur¢itou miru bolesti, nékdo chce byt zcela v klidu,
bez bolesti a jakychkoli vnéjsich podnétd, i kdyby to mélo znamenat, Ze vétsinu
dne prospi.

Alkoli tedy nedokdZeme vyrobit univerzalni Sablonu pro kvalitnf Zivot, md-
Zeme jako pacienti i jako pecujici hledat nejlepsi feseni pro konkrétni situaci —
feSeni, které neni neménné a které bude reagovat na vyvoj nemoci a rozpolo-
Zenf nemocného.

Jak zit s nemoci a jak méfit kvalitu zivota 13



Ptam se jako pacient

Je pfede mnou néjaka ¢asové urcitelna udalost, které se chci za kazdou cenu
dozit (napriklad prilet déti ze zamofi, narozeni vnuka)?

Chci jesté néco zazit, nékam se podivat, s nékym se sezndmit?
Potfebuju si dofesit néjaké zaleZitosti?

Je néjaka hranice bolesti, za niz nechci zajit?

Chci znét vsechny podrobnosti o postupu nemoci?

Chci vyzkouset jiné metody Ié¢by (nejlépe po konzultaci s Iékafem)?

Koho maji Iékafi informovat spolecné se mnou?

Ptam se jako pecujici

MUzu ti privést nékoho, s kym chces mluvit?

MUzu ti zprostfedkovat néjaky zazitek — vybrané jidlo, dobré vino, vylet?

Prejes si, aby za tebou pfichazeli dalsi pfibuzni a pratelé? A i kdyz s nimi uz ne-
budes moct komunikovat?

MUZeme se domluvit na jasnych signalech, kdy chces byt dplné v klidu, a kdy
uvitds, aby u tebe nékdo byl, mluvil, Cetl, zpival. ..

Diky za (kazdé) dobré rano
Bojovat o kazdy dalsi den, state¢né vzdorovat nemoci — vypada to romanticky,
ale pro pacienta i jeho okoli to je nesmirné vycerpavajici.

Nejde prece o to doséhnout néjakého poctu odzitych dni, ale prozit kazdy
den co nejlépe. Je na pacientoveé okoli — roding, pratelich, Iékafich a osetfovate-
lich — zajistit takové podminky, aby umfrajici odesel ze Zivota v klidu, bez bolesti
a fyzického i psychického trapeni. A i kdyZ se to nékdy nepodafi, za snahu stojf
i kaZdodenni malé radosti.

Dopfrejme pacientm moznost, aby mohli co nejvice fidit vlastni Zivot. | po-
sledni mésice nebo tydny zivota mohou byt naplnény aktivitou a zazitky. M(ze-
te délat presné to, co sami zvlddnete: zajit si do kina nebo na sklenicku s prateli,
zajet na chatu, vyrazit na vylet, pracovat na zahradce, hrt si s détmi, ucit se
jazyky, délat poradek v dokladech, varit oblibend jidla. ..

Nemocné casto trapi véci, které zdravému ¢lovéku pfijdou banalni. MlZou
to byt tedy nejen metafyzické Uvahy o tom, co se bude dit po jeho odchoduy,
ale klidné i pfedstava, Ze odchazi od nepopsanych fotek, na kterych uz nikdo
jiny nikoho nepozna.
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