ShowNotes — Urgent pod lupou

journal club

Volani zdravotnické zachranné sluzby k terminalné nemocnym pacientlim:
kvalitativni studie zjistujici dGvody volani peéujicich

Poldkova K, Brydlova H, Uhlif M, Pefan D, VIckova K, Lou¢ka M. Calling emergency medical
services for terminally ill patients: a qualitative study exploring reasons why informal
caregivers make the «call. Eur J Emerg Med. 2024 Jun 1;31(3):195-200. doi:
10.1097/MEJ.0000000000001119. [1]

Abstrakt

Background: Although emergency medical service is focused on providing acute
prehospital treatment, it is often used by terminally ill patients and their informal
caregivers during the last days of a patient's life. Little is known about why they decide to
use the emergency medical services.

Study objective: The aim was to explore informal caregivers’ motivation and decision-
making process for calling emergency medical services for their terminally ill loved ones.

Methods: This study used a qualitative design. Data were collected by semi-structured
interviews with 31 relatives of 30 patients who used the emergency medical services. Data
were analyzed with NVivo software by utilizing principles of thematic analysis.

Results: Through the analysis, four distinct themes emerged: (1) limited availability of
support from health care services; (2) insufficient planning of care; (3) decline in the health
of the patient and (4) being lost and desperate.

Conclusion: For informal caregivers, emergency medical services represented an important
source of support while caring for their terminally ill loved ones due to the limited
availability of other sources of help, including a lack of specialist palliative care providers.
Additionally, informal caregivers had limited knowledge of the dying process and used
emergency medical services for professional advice.
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O ¢em byla studie?

Cilem této kvalitativni studie bylo prozkoumat potreby, dlvody a zplsoby rozhodovani
neformalnich pecujicich, ktefi se rozhodnou volat zdravotnickou zadchrannou sluzbu (dale jen
,ZZS") pro své pribuzné v terminalnim stadiu nemoci.

Tato studie je ¢asti vétsSiho projektu TIERA, Terminal lliness Early Recognition in Ambulance
Setting, ktery slouzZil k vytvoreni pilotniho screeningového nastroje pro rozpoznani paliativné
relevantniho pacienta v prostfedi prednemocni¢ni neodkladné péce a urgentnich pfijma.
Projekt se sklada ze dvou studii — kvantitativni studie, ktera vedla k ovéreni screeningového
nastroje Rapid Palliative Care Screening Tool (Rapid-PCST, vizte pfilohu 1), a kvalitativni, které
se vénuji tyto poznamky.

Jak studie probihala?

Studie probihala v prostfedi pfednemocni¢ni neodkladné péce (dale jen ,PNP”) na Uzemi
hlavniho mésta Prahy. U&astnici studie byli vybirani ve dvou krocich.

V prvnim kroku byla vyselektovana kohorta pacient, ktefi v obdobi od c¢ervna 2021 do
prosince 2021 vyuzili ZZS hl. m. Prahy. Nasledné byli vybrani pacienti, ktefi byli zdravotnickym
operacnim stfediskem vyhodnoceni pomoci nastroje Rapid-PCST jako paliativné relevantni,
bylo u nich mozné sledovat vysledek poskytnuté pécée a zaroven bylo v dobé studie znamo,
zda Ziji nebo zemfreli.

V kroku druhém byly telefonicky kontaktovany osoby, které ZZS volaly. Pro zatazeni do studie
musely byt splnény nasledujici podminky: (1) hovor probéhl z domécich podminek, (2) sami
sebe oznacovali jako neformalniho pecujiciho, (3) ZZS volali osobné, (4) mluvili ¢esky a (5) byli
stars$i 18 let. Hovor probéhl alespon 2 tydny po samotném (primarnim) hovoru na tisiovou
linku 155.

Data byla sbirdna v obdobi od zafi 2021 do prosince 2021 pomoci semistrukturovaného
dotazniku (vizte pfilohu 2). Respondenti byli seznameni s cili studie a na nahravané lince byl
ziskan souhlas s Ucasti ve studii, ktery mohl byt kdykoliv odvoldn. VSechny rozhovory byly
nahravany, primérna délka rozhovoru byla 24 minut.

Jaka byla zkoumana populace?

Respondenti studie byli neformalni pecujici z domaciho prostredi, ktefi ZZS volali pro své
terminalné nemocné blizké. 31 ucastnikd bylo vybrano dle vyse popsanych kritérii. Hovory se
tykaly 30 pacientd, pficemz u jednoho pacienta se do studie zapojili dva neformalni pecujici.

Stran demografickych udajl volajicich pfevazovaly mezi neformalnimi pecujicimi Zeny (n=23;
74 %). Volajici byli nejéastéji potomci pacientl (n=16; 52 %) a primérny vék byl 54,4 let
(SD+14,6).
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ZZS vyjizdéla k pacientiim, jejichz pramérny vék byl 78,2 let (SD+9,4). Co se diagndzy tyce,
nejcastéji se jednalo o pacienty s rakovinou (n=27; 90 %). Vétsina z nich byla v dobé telefonatu
jiz po smrti (n=27; 90 %).

Celkem 30 dalsich oslovenych se do studie nezapojilo. Divody shrnuje tabulka nize.

Table 4 Reasons for not participating (n = 30)

Reason Participants (No.)

Contact was too soon after the experience
Length of the interview

Did not want to talk about the experience
No given reason

Not reachable

Did not meet inclusion criteria

@AM G

Co presné bylo predmétem zkoumani?

Predmétem kvalitativni studie byly potreby, dvody a myslenkovy proces, ktery neformalni
pecujici vedl k telefonatu na tisfovou linku.

Data z rozhovor( byla analyzovdna dvéma vyzkumniky pomoci Sestikrokového pfistupu
k tematické analyze podle Brauna a Clarka. V prvni fazi analyzy byly vSechny rozhovory
doslovné prepsany, béhem druhé faze byly zvoleny obecné kédy (kédy fizené daty), které byly
aplikovany na kazdy rozhovor. Potencialni témata byla identifikovana ve treti fazi analytického
pristupu sloucenim kédud a nasledné znazornéna pomoci tematické mapy. Pro zpracovani dat
byl pouzit software NVivo 12.

Studie byla schvalena Etickou komisi Centra paliativni péce, referencni Cislo 02/2020.
K prezentaci dat byl vyuZit doporuceny postup pro prezentovani kvalitativniho vyzkumu
(COREQ guideline).

Jaké byly vysledky?

Tematicka analyza identifikovala ¢tyti hlavni okruhy témat.

Limitovana Nedostateény
dostupnost plan péce

Necekané
zhorsSeni
stavu

Zoufalstvi
pecujicich
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Limitovana dostupnost jinych zdravotnich sluzeb. Z tohoto bodu vyplyva, Ze paliativni péce je
dostupnd pouze omezené a jsou na ni dlouhé cekaci doby. Néktefi pacienti sice paliativni
ambulanci navstévovali, ale ta nebyla dostupna 24 hodin denné. Nékterym ani nebyla moznost
paliativni péce nabidnuta. Pecujici ddle uvadéli nedostateénou podporu od vSeobecnych
praktickych Iékar(, jejichZ zapojeni do péce o termindlné nemocného byla minimalni.

Nedostatecné planovani péce. Neformdlni pecujici nedostali pfed propusténim pacienta
z nemocnice dostatecné informace ohledné poskytovatell paliativni péce, predpokladané
délky Zivota pacienta, ani radu, jak zvladdnout péci doma. Neméli dostatecné informace
ohledné toho, jak vypada umirani, a tim padem si mysleli, Ze pacient vyzaduje 1é¢bu a volali
ZZS. Kromé toho od pracovnikd ZZS ocekdvali profesiondlni radu. V nékterych pripadech si
pecujici nebyli védomi, nebo si nechtéli pfipustit, terminalni stav nemocného.

Zhorseni stavu pacienta. Jednalo se bud o zhorSeni primarniho onemocnéni, nebo o nové
symptomy. Nejc¢astéji to byla duSnost, nauzea, problémy s potravou a dehydratace, bolest,
horecka, apatie, zmény védomi, nizky krevni tlak, pohybové problémy a pady. Volajici od ZZS
ocekavali vyreseni symptomu pacienta, zaroven ale pfivolanim pomoci na Cisle 155 vahali
a nechtéli ZZS zatéZovat. Bdli se negativni reakce a natlaku na odvoz pacienta do nemocnice.

Pocity zmateni a zoufalosti. JelikoZ byla tato zkuSenost nova pro vétsinu volajicich, bylo to pro
né narocné a citili se vyCerpané. Prali si zbavit se bremene péce o terminadlné nemocného. Od
posadek ZZS ocekavali prevzeti zodpovédnosti a konzultaci managementu péce, jelikoz
povazovali ZZS za jediny dosazitelny zdroj podpory.

Limitace studie

Data byla sbirana pouze v Praze. Jednd se o vyzkum subjektivnich zkuSenosti potencialné
traumatizujici uddlosti a vzpominky tak mohou byt zkreslené. VétSina pacientd méla
onkologické onemocnéni, je mozné, Ze potfeby pacientl a jejich neformalnich pecujicich
s jinymi onemocnénimi se mohou lisit. Pro selekci pacient( byl pouZit pilotné ovéreny nastroj,
néktefi potencialné vhodni pacienti ale nemuseli byt identifikovani.

Diskuse

Studie zjistila nedostatek podpory pro terminalné nemocné pacienty a jejich neformalni
pecujici v ramci celého zdravotniho systému. Pecujicim se nedostalo dostatecné podpory od
vseobecnych praktickych Iékar, nemocnic, ani od sluZzeb zamérujicich se na paliativni péci.
Z7S tim padem zUstala jedinym zdrojem pomoci, dostupnym v rezimu 24/7.

Neformalni pecujici by v idedlnim pripadé méli (opakované) dostat vice informaci o priibéhu
umirani a zvladani symptomu spojenych s umiranim v domacich podminkach.

Neformalni pecujici se zdrahali zavolat ZZS — nechtéli ZZS zneuZzivat, ale byli zoufali, potfebovali
profesiondlni pomoc a pred zavolanim se obvykle snazili vyresit situaci sami.

Z téchto bod vyplyva, Ze ZZS znamend pro neformalni pecujici dalezity zdroj pomoci, jelikoz
jsou Casto ponechani bez adekvatnich informaci a podpory, kterou by méli dostat. Neformalni
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pecujici tedy spoléhaji na personal ZZS, od kterého ocekavaji, Ze jim pomuze s lepsim
pochopenim situace, porozuménim aktualnim symptomim a dalSimu vyvoji, emocionalni
podporu a nastaveni dalsi péce véetné kontaktovani poskytovatell specializované paliativni
péce.

Lepsi planovani péce pred propusténim z nemocnice a opakovana adekvatni edukace
neformalnich pecujicich je v Ceské republice nutnd pro zlep$eni péce o pacienty v zavéru
Zivota.

Co to znamena v praxi?

Volajici se na ZZS obraci v situaci, kdy ¢asto nemaji jinou moznost. Pacienti ¢asto nepotrebuji
a ani nechtéji odvézt na urgentni pfijem, ale spiSe hledaji radu a podporu.

Co lze pro pacienta a neformalni pecujici udélat:

Limitovana
dostupnost

Nedostatecny
plan péce

e empaticky komunikovat; zvladnout akutni symptomy;
e pfipadné ovlivnit pacientovu trajektorii systémem
zdravotni péce.

Necekané
zhors$eni
stavu

Zoufalstvi
pecujicich
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Prilohy

1) Rapid Palliative Care Screening Tool (Rapid-PCST) [2]

Kritéria Rapid-PCST:

e Onkologicka diagnoza s metastazami, chronicka obstrukcni plicni nemoc (CHOPN), srdecni
selhani, amyotroficka lateralni sklerdza nebo roztrousena sklerdza (ALS/RS), chronicka
dialyza nebo domaci oxygenoterapie ( "S cim se pacient dlouhodobée I1eci?”);

e A zaroven opakovana neplanovana hospitalizace za posledni mésice se stejnou potizi ( "By/
uZ 5 tim stejnym problémem vickrat neplanované v nemocnici?”);

¢ A zaroven zhorsovani funkcniho stavu (ztrata sebeobsluhy nebo pohyblivosti, slabost,
nechutenstvi, hubnuti) nebo symptom( (bolesti, dusnosti, zvraceni, poruchy védomi).

Pri splnéni vsech tri podminek se jedna o tisnove volani, jehoz subjektem je paliativne
relevantni pacient. Vysledkem identifikace volani jako situace s paliativni relevanci by méla
byt odpovidajici klasifikace udalosti (dale v dokumentu pouzivana klasifikace "Paliativni
pacient”, ale je mozne vyuzit i jinou vhodnou klasifikaci upravenou vnitfnim predpisem
organizace).

Pri nespinéni vsech tri podminek nebo nejistote voli operator jinou primerenou klasifikac,

Kontraindikaci ke klasifikaci "Paliativni pacient” je volani zjevné nesouvisejici se zakladnim
anemacnénim, napfiklad Uraz, cévni mozkova pihoda (CMP) nebo nalez téla zemfelgho.
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2) Interview guide [1]

Demographic questions:

¢ Whal 15 your relationship o the patient?
= Whal type ol information did vou have about his'her condition?
*  Did yvou have any information about his'her prognosis?

¢ Ape pender

Identification of the call o the emergency line:

* [0 vou remember the call o cmergency hne on (specific date of the cally?

The call w emergeney line:

¢ Could you please deseribe what happened that vou decided o call the emergency line?

¢ (Can you describe the sitwation prior the call?

s Whal was vour pereeplion of the health state ol vour loved one when you made the call?

» How did vou [cel during this time?

*  [3d you have mstruction to call the emergency line? 11 yes, who gave you this instruction?

*  Whal were your expectations [rom the emergeney medical services?

Mapping the events alier the call:

s (an vou deseribe what happened alier the call o the emergency line?
¢ Was the siluation deall with according 1o vour expectations?
¢ How do vou pereerve the call o the emergency hne with hindsight?

s How did vou pereeive the management ol the siluation by emergency service?
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