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Souhrn

Odhadovani prognodzy lékarem a sdélovani progndzy pacientovi predstavuje jednu z hlavnich vyzev
v onkologické hematologii. Tento proces zdsadné formuje pacientovo prognostické uvédomeéni.
Vlivem moderni terapie se v poslednich letech trajektorie nemoci u pacientl s hematologickou
malignitou zdsadné proménila a odhadovani progndzy je pro osetfujiciho hematologa velmi
obtizné, a to jak u dospélych, tak i u détskych pacientd. V komunikaci tykajici se otdzek prognodzy

a v dalsich komunika¢né naroénych situacich mize v pribéhu l1é¢by pomoci ¢asné zapojeni
paliativniho tymu. V ¢lanku predstavujeme zakladni principy vedeni rozhovord o progndze

na pozadi soucasné odborné literatury a zkusenosti tymu Kliniky paliativni mediciny VSeobecné
fakultni nemocnice a 1.LF UK a Tymu détské podplrné péce Fakultni nemocnice v Motole.

Abstract

Prognostication and prognostic conversations represent one of the main challenges in oncological
haematology. This process fundamentally shapes patient’s prognostic awareness. Trajectory

of illness in patients with haematological malignancies has significantly changed due to modern
therapies in past few years. For treating haematologist, prognostication is difficult in therapy

of both adult and pediatric patients. Early integration of palliative care team may help with
patient’s prognostic understanding and can facilitate difficult discussions with the patient

and family. The article introduces basic principles of prognostic conversations in literature

and authors” experience from palliative care teams in General University Hospital and University
Hospital Motol in Prague.
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Uvod

K praci na spole¢ném clanku nas privedla potieba re-
flektovat téma progndzy jakozto jednoho z tstfednich
témat péce o hematoonkologické pacienty. A budeme-li
upiimni, pak také velkd proména ve vnimani procesu
prognostického uvédomovani, kterou jsme oba prosli
a vasnivé diskutovali. Lucie Hrdlickova (LH) ji popisu-
je jako cestu od pevného presvédceni (prognézu zname,
potiebujeme ji sdélit a pouzit k racionalnimu planova-
ni) pres laskavou navigaci (do néjaké miry prognézu
zname, ale pristupujeme k jejimu predani pacientovi
po $pickach) az k pokornému odevzdani (prognézu
nezname dostatecné presné my, tudiz ani pacient a vice
nez fokusem na sepsani presné¢ho planu jsme zaujati
procesem podpory).

Téma prognoézy diskutujeme ve ¢Etyfech kapitolach
textu, které odrazeji proces uvédoméni prognédzy lé-
kafem, pacientem a paliatrem. Problematiku prognos-
tického porozuméni pojednavame jak z pohledu péce
o détské (LH), tak o dospélé pacienty (Michal Kouba,
MK). Své nazory a zkuSenosti v ¢lanku konfrontujeme
se zahrani¢nimi i tuzemskymi daty. Clanek obsahuje
krom shrnuti literatury také mnozstvi osobnich pohle-
di a nazord, které nemaji ambice byt odpovédi na slo-
Zzité otazky tykajici se prognostického uvédomeéni. Spise
jimi chceme podnitit zamysleni a diskusi na strankach
¢asopisu PALIATIVNI MEDICINA

Prognosticky odhad a sdéleni prognoézy
hematologem

Vymezeni pojmu (MK)

Prognostické uvazovani na strané lékafe sice nazyva-
me obvykle spiSe odhadem prognézy, prognézovanim
nebo formulaci prognézy, ale pouziti terminu ,uvédo-
méni® povazuji za prospésné. Jednak z toho divodu, ze
jde o velmi komplexni proces, ktery ma velmi subjektiv-
ni zabarveni. Za druhé se termin uvédoméni hodi pro-
to, ze zabyvani se prognézou nemusi byt samoziejmé.
Nékdy na prognosticky kontext zapominame skutecné
nebo se tak vyhybame tézkym rozhodnutim a rozhovo-
ram. V mediciné dospélych nas v tom casto podpori
pacient, ktery si nepieje o prognéze mluvit a nabidku
na takovou diskusi odmita. Snadno se ndm potom sta-
va, ze se zavazna prognodza jako téma vynori v obdobi
kritické komplikace ¢i progrese nemoci [1].

Pristupy k formulaci prognézy (MK)

Prognézovani probiha na zakladé zkusenosti nebo
prognostickych modelt. Na zakladé klinické zkusenosti
je stanoveni prognézy nepiesné, zalezi pritom na zkuse-
nosti lékate a také na dobé, po kterou pacienta zna. Cim
delsi a tésnéjsi je vztah 1ékar-pacient, tim méné je presné.
Prognézovani na zakladé kvantitativnich matematic-
kych modeld (performance status, $kaly kvality Zivota,
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naladu kvantifikujici $kaly, skore komorbidit, biomarke-
ry) je vhodné do komplexni rozvahy zahrnout. Kvanti-
tativni vystup urcitého modelu nemusi byt nejdtlezitéj-
$im mcéritkem, ale pomuze naptiklad v diskusi s kolegy.
V prognézovani je sice vedouci myslenkou prognéza
délky preziti, ale rozvaha je vzdy komplexnéjsi (bereme
v tvahu 5D - death/délku zivota, disability/kvalitu zivo-
ta, drug toxicity/toxicitu 1éki, disease recurence/riziko
relapsu, dollars/finan¢ni naroky).

Komunikace o prognéze mezi lékari, vliv zvyklosti
pracovisté (MK)

Prognéza formulovana o$etfujicim lékatem byva zvlas-
té v piipadé¢ indikaci k agresivni nebo hrani¢né indiko-
vané terapii (napft. alogenni transplantaci) nejprve pod-
kladem rozvahy kolektivu lékarti. Kolektivni rozvahy
jsou prospésné a zaroven je tfeba ocekavat cetna uskali.
OgSettujici 1ékar byva Casto ,advokatem pacienta®, nad-
hodnocuje jeho prognézu, ostatni jej v tomhle sméru
wvraceji k statisticky nepfiznivym datim®. Diskuse byva
vychylena poukazovanim na piipady vyjimecnych a pre-
kvapivych odpovédi na 1éc¢bu, které se vymkly prognos-
tickym ocekavanim. Zvyky pracovisté, jak kontroverzni
diskuse moderovat, byvaji rizné. Nékde je vyznamny
silny nazor vedouciho lékare, nékde je vyzadovan kon-
sensus a nedojde-li k nému, pak i mensinovy nazor pro
poskytnuti dalsi linie 1é¢by miize vést k jejimu podani.
Jindy je mozné pracovat i s dissensem (nepfitomnosti
konsensu), kdy sice nedojde ke shod¢, ale vyuziji se me-
chanismy, jak nesouhlasici 1ékafe ocenit, respektovat je
(napfiklad jim dat moznost, aby o pacienta nemuseli
pecovat) a pfesto rozhodnout jinak [2]. Dalsim oka-
mzikem vyzadujicim peclivou prognostickou rozvahu
je piipad, kdy je pacient indikovan k procedure (alo-
genni transplantaci, CAR-T lymfocytiim) na jiné praco-
visté. Indikujici pracovisté (jako osetfujici 1ékar vyse)
nékdy miva tendenci nadsadit §ance procedury, ke které
pacienta posila. Problémem miize byt cas, ktery uplyne
mezi indikaci a pfedanim, v kterém se zméni (kompli-
kaci nebo progresi onemocnéni) stav pacienta. Miize to
vést ke slozitému rozhodovani o podani agresivni a na-
kladné terapie pacientovi ve velmi $patném stavu, ktery
ale prijizdi s velkou nadéji v ,,posledni moznost*.

Prognéza z pohledu détského hematologa (LH)

V détské hematologii je v poslednich letech vyuzivana
biologicka terapie znama z mediciny dospélych, a po-
dobné jako u dospélych, i détskym pacientim prinasi
potencialni Sanci na vyléceni, a to i v pripadech, kte-
ré by jesté pred nckolika malo lety byly vnimané jako
infaustni [3-5]. Détsti hematologové tak maji relativné
siroké pole 1écebnych moznosti i v situacich opakova-
ného relapsu nemoci, pficemz zpravidla nelze s jistotou
tici, ze dosazeni vyléceni je jiz zcela nepravdépodobné.
Podobné jako u dospélych pacientt je proto predik-
ce prognézy velmi komplikovana, respektive zatizena
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vysokou mirou nejistoty. Dité, pro které existuje 1ék
s potencialni $anci na vyléceni, a u kterého tudiz do po-
sledni chvile existuje Sance na zachranu zivota, je tak
z pohledu oSettujictho hematologa jen malokdy vnima-
no jako ,,paliativni®.

Komunikacni bariéry na strané hematologa (LH)
Jak rodic¢tim tlumocit prognézu, kdyz ani sam osetrujici
lékar nedokaze presné¢ odhadnout, jak se bude trajek-
torie nemoci u malého pacienta vyvijet? Literarni data
pfinaseji poznatky o tom, ze rozhovory o prognéze
maji tendenci 1ékafi oddalovat [6,7]. Mezi hlavni bari-
éry prognostickych diskuzi uvadéji 1ékari nerealisticka
ocekavani rodicli, odlisné porozumeéni prognédze na
strané rodicd a lékaiti a obavy z nepfipravenosti rodi-
¢l slySet nepfiznivé informace [6]. Odborna literatura
pfitom jasné doklada, ze rodice si pfeji znat prognos-
tické informace velmi presné, a to i v pfipadech, kdy
jsou pro né zna¢né zarmucujici [8] a neexistuje evidence
o tom, ze by oteviené sdéleni progndzy prokazatelné
vedlo k odebrani nebo ztraté nadéje [9,10]. Komunika-
ce o progndze je pro lékare hematologicky nemocnych
déti naro¢néjsi o to vic, ze prognéza je velmi obtizné
predikovatelna. Zkusenost naseho tymu nicméné uka-
zuje, ze u 1ékart nejde ani tolik o védomé oddalovani
rozhovori o prognéze, jako o podvédomé nastaveni
»1é¢im, dokud mtzu a mam ¢im“. SpiSe nez fesit ob-
tizné uchopitelnou otazku prognédzy, vénuje lékar svou
pozornost tomu, v ¢em se citi komfortné: terapii. Lékar
tak obvykle nevédomky uprednostiuje aktivni konani
¢ili podani dalsi 1é¢by s kurativnim potencialem pred
»pasivnim® pfemyslenim o prognéze pacienta.

Ocekdvdni rodici (LH)

Vedle 1ékarte resiciho dalsi linii 1é¢by stoji rodice ditéte se
svymi obavami a nejistotami, které ale s lékarem nesdi-
leji, protoze dokud je 1ékat odhodlan jejich dité vylédit,
plné odhodlani jsou i oni; alespon takova je ma osobni
zkuSenost z dlouholeté spoluprace s kolegy hemato-
-onkology. Ocekavani rodict tedy do velké miry ovliv-
nuje pravé nastaveni lékafe a signaly, které k rodi¢tim
— zpravidla podvédomé — vysila. Skutecnost, ze oSet-
fujici hematolog primarné zaméfuje svou pozornost na
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(vy)léceni, je naprosto pochopitelna. Soucasné mize byt
uzite¢né, kdyz vitéznou medicinu ,vyvazuje“ v situacich
nejisté prognézy dalsi thel pohledu. U hematologicky
nemocnych déti, kde je progndza velice nejista nebo ne-
prizniva, to mtize byt pravé paliativni 1ékaf, ktery pozor-
nost hematologa upfenou k 1écebnym moznostem obrati
k otazkam kvality Zivota a realistickym odhadtm efektu
té které terapie. A snad mozna i k védomi skutec¢nosti, ze
»jsme jinde, nez jsme byli“ [11] a co to pro Zivot pacienta
a jeho rodiny ve svém dtsledku znamena.

Obtizné prognézovani u pacientti
s hematologickou malignitou

Uskali moderni terapie (MK)

Hematoonkologie je dlouhodobé oborem, ktery pred-
znamenal obtiZnost rozhodovani v situaci, kdy moderni
lé¢ebné postupy davaji nenulovou nadéji na vylécenii pa-
cientiim s pokrocilym onemocnénim a Spatnym perfor-
mance stavem. Dnes podobnou prognostickou nejistotu
vidime i v oblasti solidnich nador lé¢enych imunotera-
pii a jinou ,biologickou 1é¢bou”. Naristajici moznosti
cilenych 1ékd, které zasahuji do nitrobunééné signaliza-
ce nebo atakuji povrchové antigeny nadorovych bunck
a komplexni imunoterapeutické pristupy jako CAR-T
lymfocyty a také alogenni transplantace kmenovych bu-
nék krvetvorby s sebou nesou nadéji na vyléceni, ktera
trva az do poslednich dnii pacientova zivota. V tomto
prostfedi ,,neocekavanych responderti“ a ,Kaplan-Mei-
erovych krivek s ocasem bez poklesu k nule“ je pocho-
pitelné, ze pacienti umiraji v prostfedi JIP a nelze to
povazovat za parametr neadekvatni péce [12]. Pravé pro
takto komplikovanou trajektorii pacienta ale dava smysl
zjistovat pacientovy preference stran prognostickych in-
formaci a davat mu moznost tuto cestu ovlivnit.

Osobni pozorovdni — perspektiva 20 let praxe (MK)

Z mého pozorovani hematoonkologického prostredi
v CR v poslednich 20 letech plyne, Ze jsou prognostic-
ké informace pacientiim sdélovany mnohem otevtendji,
Casto za kvantitativniho vyjadreni procenty pravdépo-
dobného vyléceni ¢i ¢asové dobou pravdépodobného
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Obrazek 1. Paralelni prace s progndzou na strané |ékafre a pacienta



preziti. Spise nezli pominuti konverzace o prognoze,
kterého jsem si v§imal pred 15-20 lety, kdy nebylo zvy-
kem pojmenovavat zavaznost prognézy, se dnes uchy-
lujeme k ddrazu na splnéni povinnosti dostate¢né ote-
vfenosti, 1ékari nechtéji byt narceni z mlzeni a zastirani
skutecnosti.

Jak chapat neporozumeni na strané pacienta (MK)
Zaroven je v hematoonkologii dobfe dokumentovano,
Ze pacient slysi a stran prognézy si odnasi z rozhovoru
s hematologem néco jiného, nez je hematolog presvéd-
cen, ze jasné¢ sdélil [13,14]. Do pacientovy interpretace
slySeného se misi obranné mechanismy a pro hematolo-
ga muze byt velmi matouct, jak pacient reprodukuje jim
podané informace. Casto to také vede ke zmatent, kdyz
se na péci podili vice 1ékard. Jde o prirozenou fazi zpra-
covani Sokujici informace a odpovédi na ni ma byt klid,
vénovany Cas a pozornost. Po prvnim predani prognos-
tickych informaci kratce po diagndze se vsak casto bo-
huzel s prognostickym uvédoménim dale systematicky
nepracuje.

(;'esko vs. svét (MK)

Ceské prostredi ztistava vice paternalistické v porovna-
ni s daty z anglosaské literatury. Nepublikovana vlast-
ni data z UHKT Praha ukazuji, 7e mezi pacienty s ne-
kurativné 1é¢enou akutni myeloidni leukémii (AML) si
veskeré informace o nemoci a prognéze pralo znat 45 %
pacientli, omezené informace bez c¢asové prognézy 30
%, zadné informace 15 % pacientd, u 11 % pacientd byla
progrese prili§ rychla a nedoslo k podrobné rozpravé.
Prognostické uvédomeéni jsme hodnotili jako adekvatni
u 40 % pacientd, inadekvatni u 26 % pacientd, 23 % pa-
cientd mélo ambivalentni prognostické uvédomeéni, u 11
% pacienttl jsme nestihli probrat. Nase analyza ukazuje
heterogenitu v potiebé informaci a prognostickém uvé-
domovani. Ackoli zna¢na ¢ast pacientt s AML v nasem
souboru chce byt podrobné informovana a ma adekvatni
prognostické uvédomeéni, je uziteéné predvidat, ze tomu
tak ¢asto neni. V rozhovorech se opakovala témata vyhy-
bani se prognostickym informacim, hyperprotektivity ze
strany rodiny, vyvoj postoje pacientti v ¢ase k aktivnimu
vyrovnavani a také ,odevzdani se“ - klidné odmitnuti
prognostickych informaci.

Prognostické uvédomenti je proces (MK)

Prognostické uvédomeéni potfebuje mnohdy dlouhy
Cas a zrani. Nerealné optimisticky pohled na prognézu
a neschopnost pfijmout zavazné informace na pocatku
1é¢by miizeme zjednodusené a mylné popsat ,,pacient
je v popreni®. Muze to vést k dlouhodobému ,,zaska-
tulkovani“ pacienta namisto trpélivé komunikace s pri-
pravenosti nabidnout otevienou diskusi znovu, kdyz se
pacient posune do vnimavéjsi faze. Gray [15] a Jackson
[16] proces prognostického uvédomovani obrazné pfi-
podobniuji ke kyvadlu, které smétuje pacientovo vnima-
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ni situace nékdy k nerealnym nadéjim, jindy k velkym
obavam a az ¢asem se ustaluje ve stfedni poloze, kdy
je pacient schopen vnimat nadéje i obavy adekvatné si-
tuaci. Nékdy se pacientovo odmitnuti prognostickych
informaci v uréitém c¢ase muze zhorsit autoritativnim
»musi to slySet“. Vim z vlastni zku$enosti, ze takova-
to snaha ,,mit zkomunikovano® je pottebou lékarovou
a nikoli pacientovou, roky jsem tuhle chybu délal.

Rozdilné uchopeni prognézy lékaiem a rodici (LH)
Co vsechno se podle lékafe pod terminem progndza
skryva? A jaké informace vlastné rodice pottebuji, kdyz
se ptaji na prognézu?

Prognéza je v mediciné vnimana jako multidimen-
zionalni termin [17], obsahuje nékolik hlavnich domén
[18] a je na misté pracovat védomé se skutecnosti, ze
prognéza muze mit rizné vyznamy pro razné lidi - od-
lisné ji mohou chapat rodice a lékari, rodice a dité, ale
i mezi 1ékari mtize byt otazka prognézy vnimana riizné.
Pravé mnohovrstevnatost prognézy cini prognostické
diskuze velmi slozitymi a v ocich 1ékatti obtizné ucho-
pitelnymi. Pred probranim prognézy by si mél proto
lékar s rodi¢i ujasnit, o cem bude fe¢: Sance na vyléceni
piislusné diagnézy obecné? Sance na vylééeni onoho
konkrétniho pacienta s pfihlédnutim k jeho dosavad-
ni 1é¢bé, zdravotnimu stavu a konkrétnim 1é¢ebnym
moznostem? Ocekavany vyvoji nemoci? Predpoklada-
ny horizont preziti? Jestlize se rodice ptaji lékate na
prognézu a prognézou rozumi $anci na vyléceni, infor-
mace o ¢asovém odhadu preziti pro né mize byt velmi
necekana a zdrcujici.

Dotaz na prognozu jako pobidka k rozhovoru (LH)
Dotaz rodi¢ti na prognézu by mél proto lékar umét
(a chtit!) vyuzit jako pobidku k rozhovoru - k rozhovo-
ru, ve kterém si ujasni, na co se rodice ptaji, jak oni rozumi
stavu ditéte a jeho diagnéze, co oni chapou pod slovem
prognoéza, které informace jim chybi a jsou pripraveni je
slyset, ale také jako pobidku k rozhovoru o hodnotach,
o preferencich, o pranich a nejistotach, které rodic s 1é-
katem obvykle nesdili. Skutec¢nost, ze rodice touzi po
numerickém upfesnéni progndzy, jesté neznamena, ze
bindrni model ,vylécitelnd/nevylécitelna nemoc”, potaz-
mo ,kolik ¢asu mu zbyva“ nelze preramovat a pustit se
s rodi¢i do povidani o nadéji, o kvalité Zivota a o dité-
ti jako clovéku, jehoz Zivot preci nechceme redukovat
na odosobnény vycet nékolika ¢islic. Navic, rozhovor
o prognoéze by nemél predstavovat jednorazové povidani
nékdy v zacatku lécby. Prognostické uvédoméni posiluji
opakované diskuze, které rodi¢iim pomahaji ,,drzet krok®
s pribéznym vyhodnocovanim efektu 1é¢by a se snizuji-
cimi se — byt existujicimi — Sancemi na vyléceni [18].

Paralelni planovani
I koncept ,paralelniho planovani® neni nutné specifi-
kem specializované paliativni péce a je mozné jej vyuzit
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osetfujicim hematologem. Paralelnim planovanim rozu-
mime aktivni usilovani o zachranu zivota ¢ili vyléceni
ditéte a soucasné piipravu na ,,plan B, ¢ili Ze se to ne-
povede. ,Doufat v nejlepsi a pfipravovat se na nejhor-
§1“ [19,20] patfi mezi G¢inné zpusoby, jak rodice infor-
movat o nasich obavach, a pfitom jim umoznit uchovat
si nad¢ji. Podobné jako v neonatologii [21] i v détské
hematologii dava smysl aktivné pracovat s nejistotou —
nejistota je dokonce obcas to jediné, co muze osetiujici
lékar rodi¢tim s jistotou tlumocit.

Planovani budouci péce a sdilené
rozhodovani

Rahranicni literatura (MK)

Prognostické uvédomeéni pacientdl je vychodiskem pro
informovanou tcast na sdileném rozhodovani o tera-
peutickém planu. Sdilené rozhodovani neni defino-
vanym algoritmem, spise jde o hledani miry zapojeni
pacienta a lékafe [22] — v recentni praci hematologicti
pacienti v USA vidi ve 34 % jako spravné vlastni rozho-
dovani s poradou od lékare, ve 38 % sdilené rozhodova-
ni a 28 % prevazné lékarské rozhodnuti s jistym vlivem
pacienta. Jen minimum pacientt zcela odmitalo konzul-
taci s 1ékafem nebo naopak nechtélo mit zadny vliv na
rozhodnuti [23]. Vice nez 90 % pacientt v této studii
chtélo znat podrobné informace: moznosti 1é¢by, cile,
zmény zivotniho stylu, tspésnost, preziti, dokonce 80 %
z nich chtélo probirat provedené studie.

Ceskd data

Z Ceskych dat v nettidéné populaci pacientti se zavaznym
onemocnénim plyne, ze lékafi vnimaji, ze rozhodovat
ma pacient, zatimco Cesti pacienti preferuji zapojeni své,
svych blizkych a 1ékare ve vyvazeném poméru nebo vice
rozhodovaci pravomoci nechavaji na lékari. Lékafi také
podcenuji roli pribuznych, ktera je naopak vyznamna
z pohledu pacientt [24]. Lékati v CR chtéji dat prostor
pacientové participaci a rozhodovani, ale nevédi presné
jak (nejsou zvykli dostatecné pomahat nachazet pacien-
tovy hodnoty, zohlednit socialni kontext, vice prizvat
blizké pacienta). Jako by lékati v CR chépali autonomii
Casto jako prosté ,,rozhodnéte se saim/sama“, ale nevénu-
ji jiz dostatek 1sili podpote v kazdodennich ¢innostech,
snaze o samostatnost a pocitu kontroly atd. [25]

Moje hypotéza

Rekl bych, Ze v CR se muize stale pacient setkat s riznou
mirou ochoty lékatt sdilet s pacienty rozhodovani. Spe-
cificka je z mé zkuSenosti situace s planovanim péce
na konci zivota u pacientt s ¢asové omezenou zivotni
prognézou. Vedle pacientti, ktefi adekvatné vnimaji
progndzu a planuji péci o sebe na konci zZivota a ved-
le téch, kteri nemaji adekvatni uvédoméni a opakované
byvaji prevazeni do nemocnic RZP, je i skupina pacien-

ta, kteti si velmi dobfe uvédomuji kratky zbyvajici cas,
vyrovnan¢ o tom hovoti, ale maji nastaveni ,,az to pfi-
jde, tak to prijde”. Snad z obavy pred zapojenim svych
blizkych do diskuse o tézkém tématu nebo zatizeni
rodiny pé¢i o né voli radéji ,,zit kazdy den a nemyslet
na to“. Zrejmé zde hraje roli i po generace zakorenény
zvyk, Ze mistem terminalni péce je nemocnice.

Planovani budouci péce (LH)
Planovani budouci péce (advance care planning) jakozto
jeden z nejdtlezitéjsich konceptl paliativni mediciny
prinasi do détské hematologie nemalé vyzvy. Prede-
vsim proto, ze porozumeéni prognéze predstavuje jeden
z hlavnich faktort, které ovliviiuji rodi¢ovské preferen-
ce a napomahaji formulovat cil péce a lécebny plan [26].
Prali bychom si, aby rodice délali u svych nemoc-
nych déti rozumnd a ,spravnd® rozhodnuti, a tako-
va rozhodnuti stoji z velké Casti na prijeti nepfiznivé
prognézy. Naprosta vétsina rodicu si preje, aby se jejich
dité vylécilo, a s tim se pocita. Ptame se: ,A co dalsi-
ho byste si prali> a mapujeme jejich preference [27].
U nevylécitelné nemocnych déti doufame spolu s rodici
v zazrak, soucasné s nimi planujeme zavér zivota malé-
ho pacienta. Zjistujeme strachy a prani ditéte a rodiny,
probirame otazku limitace péce v kontextu paliativné
komfortni terapie, diskutujeme krizové scénare a fesime
management terminalnich symptomu. Ditéti zajistime
pokojné umirani v domacim prostfedi ve spolupraci
s mobilnim hospicem nebo pfijeti do nemocnice, kde
se dité i rodina citi bezpecné, kde znaji personal, kde si
rodice pfeji prozit s ditétem posledni chvile...

(Ne)Prijeti reality

Pétiletd zkusSenost rozvoje détské paliativni péce ve
Fakultni nemocnici v Motole ndm nicméné umoznila
poznat i celou radku rodici, kteii o planovani budouci
péce nestali, a to ani u nevylécitelné nemocného ditéte.
Neméli zajem probirat nic z vySe uvedeného a az do po-
sledni chvile pevné vérili ve vyléceni ditéte a takovy out-
come vnimali jako jediny mozny. V lep$im porozuméni
vnimani takovych rodi¢d ndm pomohl ¢lanek publiko-
vany v roce 2020 v Cancer [26], ktery ukazuje, Ze pies
70 % rodicd nevylécitelné nemocnych déti véri ve vylé-
Ceni. Jednalo se o rodice déti s refrakternim nebo recidi-
vujicim neuroblastomem, u nichz je i v soucasné dobé
prognodza jednoznacné infaustni a timto zptisobem byla
komunikace s rodi¢i vedena celou dobu lécby. Fakt, ze
nékteti rodice odmitaji slyset a prijmout skutecnost, ze
jejich dité zemfe, je vlastné zcela pochopitelny a pfiro-
zeny. Opak takového nastaveni, tedy akceptaci ocekava-
ného tmrti ditéte, bychom méli vnimat spise jako néco
vyjime¢ného, k ¢emu rodic¢e museji dospét (a také ne-
museji). V zahranici se pracuje s terminem ,volba z las-
ky“ (loving choice), tedy volba milujiciho rodice ,nechat
dité jit“, ,pustit ho“, spie nez jej za kazdou cenu udr-
zovat pti zivoté. Tento termin poukazuje na skute¢nost,



ze rozhodovani u nevyléciteln¢ nemocného ditéte je
pro rodice obrovskym bfemenem a pfijmout predstavu,
ze jejich dité své nemoci podlehne, je pro né po vsech
strank4ch témér nemozné. Rodice s nasim tymem obcas
sdileji své dojmy z takového rozhodovani — ,nechci byt
sobecka a drzet ho tady za kazdou cenu“ nebo ,pfijde
mi to jako vyssi stupen lasky, ze se jako rodi¢ rozhodnu,
at uz ho nic netrapi®.

Bremeno rozhodovdni

Mezi moznosti, jak rodice ,odbfemenit* od tize roz-
hodovéani, patii také spole¢na debata o tom, Ze prin-
cip rozhodovani v danou chvili viZeme na informace,
které mame tady a ted. V paliativni mediciné neplati,
Ze spravnost rozhodnuti hodnotime optikou finalniho
vysledku jako je tomu v bézném zivoté — ze kdyz néco
dobfe dopadlo, miizeme si zpétné fict, ze rozhodnuti,
které k vysledku vedlo, bylo spravné. V paliativni me-
diciné nevime, co bude, a nevime, jak situace dopadne.
Prejeme si udélat spravné rozhodnuti, které bychom si
v budoucnu nevy¢itali. A proto je dilezité se rozhod-
nout tak, abychom se v budoucnu mohli k u¢inénému
rozhodnuti vracet a védét, ze pokud bychom se rozho-
dovali znovu a méli opét jen ty informace, které mame
nyni, rozhodli bychom se stejné [28].

U déti s hematologickou malignitou, kde pretrvava
$ance na vyléceni ¢asto az do uplného konce, je men-
talni nastaveni rodict ve smyslu loving choice vzhledem
k okolnostem jesté méné pravdépodobné. Pokud exis-
tuje — byt minimalni — nadéje, ze se podaii zivot ditéte
zachranit, jak mizeme chtit po rodicich, aby svou po-
zornost upreli iplné opacnym smérem? Ktery rodic¢ se
bude dobrovolné bavit o umirani svého ditéte, kdyz od
1ékari slysi ,,je$té jsme to nevzdali“? Otevirani myslen-
kového horizontu rodic¢ti mtize usnadnit komunikacni
technika pracujici s variantou nejlepsiho, nejhorsiho
a nejpravdépodobngéjsiho scénate [29]. Podobné jako
princip ,doufat v nejlepsi, pfipravit se na nejhorsi“ zmi-
nény vyse [20], poméha i tento komunika¢ni koncept
uchovat rodi¢iim nadéji. Soucasné predstavuje Setrny
zpusob, jak rodiné sdélit lékarovy obavy z dalsiho vy-
voje nemoci.
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Zapojeni nemocnicniho paliativniho tymu

Kkusenost z péce o dospélé pacienty (MK)

Paliativni tymy mohou sehrat dilezitou roli v kultivaci
prognostického uvédomovani, zapojeni do sdileného
rozhodovani a planovani budouci péce. V obdobi, kdy
je zfejmé hematologovi, ze je prognéza zavazna, ale citi
silny zavazek tvorfit pozitivni lééebny plan a pacient
takovy pfistup po hematologovi vyzaduje, miize mezi
hematologem a pacientem vzniknout podobna ticha
dohoda jako vidame v rodinach [30]. Tedy, Ze se bojuje
s nemoci, ale nemluvi se o jeji prognéze ani o preferen-
cich, jak postupovat, kdyz pozitivni plan selze. Lékar se
musi také sdm vyrovnavat v rizné mife s tizkosti ze se-
lhani, pocitem zodpovédnosti za vyléeni, pocity viny.
Vystit to miize jak v nepfiméfené agresivni, tak v prilis
opatrnou terapii.

Paliatr pfimou zodpovédnost za jednotlivé terape-
utické kroky nenese. V prostredi dostatku ¢asu a nedi-
rektivniho naslouchajiciho pristupu mize pak v pri-
béhu kontaktt s pacientem postupné dojit ke kultivaci
jeho prognostického uvédoméni. Opakované setkavani
s pacientem a jeho blizkymi byva pro paliativni tym
moznosti prozkoumat potteby podpory v riznych
oblastech, ale také nabidnout téma prognostického uvé-
doméni. V rizné dlouhém ¢asovém ramci sledujeme po-
tom zmény od nerealné pozitivniho pfistupu pres krize
s velkymi obavami po uvédoméni si nadéji i obav v re-
alnych proporcich nebo nékdy v pokorném a klidném
odevzdani neovlivnitelného mimo své rozhodovani.
Neékteii pacienti potom s opravdovym klidem odevzdaji
dalsi vyvoj do rukou lékare nebo dle svého spiritualni-
ho zazemi osudu, Bohu a podobné [31]. V rozhovorech
s paliatrem se mohou objevit vhledy a preference pa-
cienta, které jsou nasledné duilezité i pro osetfujictho
hematologa.

Kkusenost z péce o détské pacienty (LH)

V klinické praxi se setkavame s nejriznéj$imi typy ro-
di¢t — od téch, kteri vSechno nechaji na doktorech,
pres ty, ktefi si preji znat blizsi informace a daji si od
lékate poradit, az po ty, ktefi si preji ¢init informovana

Tabulka 1. Komunika¢ni kompetence détského onkologa a paliatra (upraveno dle [32])

Détsky onkolog

Paliatr

Diagnodza Vnimani nemoci, o¢ekavani
Progndza Porozuméni (progndze, planu léCby, limitaci péce)
Plan 1écby Dité jako ¢lovék, jeho vztahy, zajmy, radosti

Uprava / ukon&eni terapie

Prani, obavy a nejistoty

DNR / DNI

Krizové scénare

Indikace pitvy

Plan fe$eni terminalnich symptomd
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rozhodnuti sami, a ne vzdy jsou ve shod¢ s doporuce-
nim oSettujiciho 1ékare. Vsichni rodice nicméné ocenuji
moznost vyjadrit sva prani, své obavy a nejistoty, coz
je hlavnim predmétem tivodni konzultace s paliativnim
tymem [32]. A z nasi zkusenosti jsou to myslenky a do-
jmy, které rodiny sdileji spise s ¢leny paliativniho tymu
nez s oSetfujicim lékarem. Tedy, pokud je paliativni tym
do péce o dité a jeho rodinu zapojen...

Prevzeti ditéte s hematologickou malignitou do pali-
ativni péce je z nasi zkuSenosti situace relativné vzacna,
coz potvrzuji i data z odborné literatury. Studie ukazuji,
Ze déti s hematologickou malignitou patfi mezi pacien-
ty, u nichz je zapojeni specializované paliativni péce ob-
vykle osetrujicim lékafem oddalovano, nastane v samém
zavéru zivota nebo se paliativni tym nezapoji pred tmr-
tim pacienta do péce viibec [33,34]. Jinymi slovy, paci-
ent je intenzivné lé¢en az do samotného tmrti a péce
zamérené na kvalitu zivota se zkratka nedozije. Détsti
hematologicti pacienti tak maji znatelné vyssi riziko
intenzivni lécby v zavéru zivota (high intensity end-of-li-
Jfe care) [34]. Umiraji v nemocnici, obvykle planovanym
ukoncenim pfistrojové podpory a ve vétsiné pripadi
jsou v poslednich tydnech pred tmrtim lééeni vysoko-
davkovanou chemoterapii nebo jinymi typy agresivni
terapie [35,36]. Dostupna evidence pfitom ukazuje, Ze
zapojeni paliativniho tymu snizuje riziko takového umi-
rani [35,37]. Jak vSak paliativni tym do péce o dité s he-
matologickou malignitou efektivné (a vcas!) zapojit?

Touto otazkou se vracime na samotny zacatek: do
jaké miry se osetfujici hematolog zamysli nad progné-
zou konkrétniho pacienta, kdy tak ¢ini, jak casto a do
jaké miry takové téma aktivné otevira s rodici. Existuji
zpusoby, jak lékafi pomoci aktivné si ,,zvédomit® téma
prognézy daného pacienta? A nepfimo si tak uvédomit,
ze pacient by mohl profitovat z kontaktu s paliativnim
tymem? V détské paliativni mediciné existuje vyrazné
méné nastroju, které jsou lékaitim k dispozici. Podobné
jako v dospélé paliativni mediciné i my pracujeme s tzv.
surprise question , Byl byste, pane doktore, prekvapen,
kdyby tento pacient do roka zemftel?“ [38]. Pokud od-
povéd zni, Ze nikoliv, pacient by s nejvétsi pravdépo-
dobnosti mohl profitovat z paliativni péce a je na misté
zapojeni paliativniho tymu zvazit. Lékaitim také nabi-
zime skoérovaci dotaznik PaPaS Scale [39], ktery pod-
le bodového ohodnoceni jednotlivych otazek ukazuje
na miru potreby paliativni péce u daného ditéte. Déti,
u nichz kauzalni 1é¢ba pfinasi zavazny dopad na kli-
nicky stav pacienta a na kvalitu zZivota, skéruji vysoko.
I u takovych pacienti mtize byt vhodné se nad oslove-
nim paliativniho tymu zamyslet. Péce paliativniho tymu
muze nasledné nemocné dité a jeho rodinu doprovazet
v pribéhu 1écby s kurativnim zamérem a pomahat na-
chazet odpovédi na otazky tykajicich se hodnot, prefe-
renci, obav a nadéji, které se pfi snizujicich $ancich na
uspéch 1écby objevuji, viz Tab.1.

Zavérem

Psani ¢lanku na téma prognostického uvédoméni v he-
matologii bylo pro nas zajimavou a dilezitou zkuse-
nosti, podobn¢ jako psani spole¢ného ¢lanku na téma
Zapis nemocnic¢niho paliativniho konzilia [40]. Sdileni
praxe z détské a dospélé paliativni mediciny, zkusenosti
z riaznych nemocnic i zptsobt spoluprace s kolegy z ji-
nych nemocnic¢nich pracovist nas utvrdily v uvédomé-
ni, ze prace paliatra je v mnoha ohledech unikatni a ze
promluvy s paliativnim kolegou mohou clovéka nejen
obohatit o nové poznatky a zajimavé podnéty, ale také
mu pfinést do duse klid. Jako cervena nit se totiz nasi-
mi debatami tdhlo presvédceni, ze ¢im déle pracujeme
v paliativni péci a vedeme rozhovory s nevylécitelné ne-
mocnymi pacienty a jejich rodinami, tim méné mame
tendenci ,tladit na pilu“, a naopak v maximalni moz-
né mife respektovat jedinecnost konkrétniho pacienta
a jeho rodiny, miru jeho porozuméni a akceptace situa-
ce. Neposuzovat a nehodnotit. A naslouchat. Ale o tom
az v pristim spolecném ¢lanku.

Konflikt zajm:
Autofi deklaruji, Zze nemaji zadny relevantni konflikt
zajma.
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