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Nds Zivot se v poslednim stoleti zménil. Zijeme vyrazné déle

a v mnohém ohledu pohodInéji. Platime vSak za to nemalou dari:
déle (a viibec ne lehceji) totiZ také umirdme.
Moderni paliativni péce se snaZi na tuto novou situaci reagovat
a nabizet ucinnou pomoc. Jejim mottem je idea diistojného a kvalitniho Zivota
aZ do konce, ndstrojem odbornd lécba priznakii provdzejicich umirdni
a jejim nespornym trumfem ucinnd lécha bolesti.
Velikym pfinosem miiZe pak byt proména naseho vztahu nejen ke smrti,
ale i k celému naSemu Zivotu.
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1. PROJEKT PODPORA ROZVOJE PALIATIVNI PECE V CR

Navzdory pozitivnim zménam v poslednim desetileti se velké vétSiné umirajicich v nasi
zemi stale nedostava odpovidajici péce. Zavér Zivota mnohych z nas je tak zbytecné prova-
zen bolesti, osamélosti, ztratou diistojnosti a dal$imi formami utrpeni, jimz by bylo mozné
predejit. Pficin tohoto velmi neuspokojivého stavu a s nim spojeného zbyte¢ného utrpeni je nepo-
chybné mnoho, zatim v8ak nebyly na vefejnosti dostatecné zfetelné pojmenovany.

Dvoulety projekt ,,Podpora rozvoje paliativni pé¢e v CR“ se snaZi na tuto situaci reagovat
a usiluje o zasadni zlepSeni péce o nevylécitelné nemocné, umirajici a o jejich rodiny v nasi
zemi. Projekt je financovan z programu Public Health Nadace Open Society Fund Praha a jeho nosi-
telem je Hospicové obcanské sdruZeni Cesta domii.

CiL PROJEKTU

» identifikovat hlavni slabiny sou¢asné péce o umirajici v CR a pfekazky rozvoje této péce

» na zakladé analyzy souc¢asného stavu péce o umirajici v CR vypracovat zpravu Umirani a palia-
tivni péce v CR

» navrhnout ve spolupraci s reprezentanty dalSich subjektd, které ovliviiuji rozvoj paliativni péce,
koncepcni feSeni zjiSténych prekazek

> zapojit co nejvice zucastnénych subjektii (politickou reprezentaci, statni organy a samo-
spravu, zdravotni pojiStovny, akademické a $kolské instituce, media, odbornou a laickou vefej-
nost) do dlouhodobého usili, které by vedlo k zasadnimu a udrZitelnému zkvalitnéni péce
o umirajici a jejich rodiny

K praci nad projektem se seSla riznoroda skupina FeSiteld a zastupcu instituci, at uZ spolupracuji-

cich nebo projekt podporuyjicich - 1ékafi, ¢lenové obc¢anskych sdruZeni, ktera se vénuji hospicové

péci, pedagogové vysokych a vyssich odbornych $kol, studenti, novinafi, umélci, sociolog, eko-

nom. Rozdilnost pohledt a soucasné spolecny cil vSech zti¢astnénych nabizi pestrou mozaiku ana-

lyz soucasné situace v oblasti paliativni péce, rozmanité reflexe zjiSténych skutecnosti a inspi-

rativni podnéty a vyhlidky na feSeni a zlepSeni péce o nevylécitelné nemocné, umirajici a jejich

rodiny v CR.

Dokument ,,Umirani a paliativni péée v CR (situace, reflexe, vyhlidky)“, ktery se vdm nyni
dostava do rukou, je vysledkem vyzkumné a analytické ¢asti projektu, zahrnuje zkuSenosti ziskané
z pilotniho programu domaéci hospicové péce, formuluje zakladni kritické body rozvoje paliativni
péce a predklada je k vefejné diskusi.

Tento dokument je jednim ze dvou hlavnich vystupt projektu. Druhym bude zpracovani navrhu
modifikace stavajici koncepce paliativni pé¢e v CR, které bude piedloZeno na zavér roku 2004.
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1.1 Paliativni péce

Paliativni péce je moderni a celosvétové rychle se rozvijejici typ péce, ktery nabizi umiraji-
cim a jejich blizkym t¢innou pomoc tam, kde prostfedky béznych lé¢ebnych postupti, ale také sily

a schopnosti nejbliz§iho okoli velmi ¢asto selhavaji. Paliativni péce se zabyva utrpenim, potie-
bami a kvalitou Zivota a distojnosti lidi na konci Zivota (WHO 2003).

MODERNI PALIATIVNI PECE

» se neodvraci od nevylécitelné nemocnych, ale chrani jejich dustojnost a klade hlavni ddraz na

kvalitu Zivota,

dokaZe uspésné zvladat bolest a dalsi pruvodni jevy zavérecnych stadii smrtelnych onemocnéni,

je zaloZena na interdisciplinarni spolupraci a integruje v sobé lékai'ské, psychologické, socialni

a spiritudlni aspekty,

» vychazi disledné z individualnich p¥ani a poti'eb pacienti, respektuje jejich hodnotové priority
a chrani pravo pacienta na sebeurceni,

» zdiraziiuje vyznam rodiny a nejbliz$ich pfatel nemocného,

» nevytrhdva nemocné z jejich piirozenych socidlnich vazeb, ale umoziiuje jim, aby posledni ob-
dobi Zivota proZili ve spolecnosti svych blizkych a v distojném a vlidném prostiedi,

» nabizi v§estrannou G¢innou oporu pfibuznym a pfatelim umirajicich a pomaha jim zvladat je-
jich zarmutek i po smrti blizkého ¢lovéka,

» vychazi ze zkuSenosti, Ze existuje zasadni rozdil mezi Spatnou a kvalitni pé¢i o umirajici a Ze
umirani nemusi byt provazeno strachem, nesnesitelnou bolesti a nesmyslnym utrpenim.

vy

V poslednich letech je fadou vyznamnych mezinarodnich instituci deklarovana potieba pohli-

Zet na paliativni péci jako na vyznamné téma vefejného zdravotnictvi a zdravotni politiky

(Parlamentni shromaZdéni Rady Evropy 1999, WHO 2002). Ve zdravotnickych systémech vyspé-

lych zemi se vSak stale jedna o oblast spiSe zanedbavanou, podobné je tomu i v ¢eském zdravotnic-

tvi. Pfes urcité zmény, ke kterym u nas v poslednich letech dochézi, stoji stale péce o nevylécitelné
nemocné a umirajici mimo hlavni zdjem zdravotnického systému. Tento nezdjem se projevuje ne-
jen ve zptisobu, jakym je péce poskytovana, ale i v absenci systematického vyzkumu a koncep¢ni
zdravotni politiky v této oblasti.

Paliativni péce se tradi¢né soustiedila pfedev§im na péci o termindlné nemocné a umirajici on-
kologické pacienty a na podporu jejich pfibuznych a blizkych. Svétova zdravotnicka organizace

ve své definici paliativni péce v roce 1990 uvadi, Ze se jedna o ,komplexni péci o nemocné, jejichZ

onemocnéni neodpovida na péci kurativni (1é¢bu, jejimzZ cilem je tiplné vyléceni).“ Typickym zafi-

zenim takto chapané paliativni péce je hospic (jako ltiZkové zafizeni nebo program komplexni péce
poskytované v domacim nebo jiném nahradnim socialnim prostfedi). V poslednim desetileti jsme
vSak svédky nartstajici pozornosti vénované potfebam lidi, ktefi trpi jinymi (neonkologickymi)
chronickymi a potencialné letalnimi (vedoucimi ke smrti) chorobami. Postupy a zkuSenosti ziskané

v kontextu hospicové paliativni péce o onkologické pacienty se ukazuji jako velmi efektivni rov-

néz u jinych skupin pacientt. Dochazi tak k ur¢itému rozsifeni konceptu paliativni péce, a to ve

dvou dimenzich:

» Prvni dimenzi je rozSifeni spektra diagnoz, pro které jsou postupy paliativni péce relevantni.
Paliativni péce neni urena pouze onkologicky nemocnym, ale vSem, ktefi trpi néjakou progre-
sivni chronickou nemoci (napf. ischemickou chorobou srde¢ni, chronickou obstrukéni plicni ne-
moci, neurodegenerativnim onemocnénim, demenci atd.).

» Druhou probihajici zménou je rozsifeni ¢asového tiseku v priitbéhu nemoci, ve kterém jsou po-
stupy paliativni péce pouZitelné. Hospicova paliativni péce chapala sebe sama pfedevsim jako
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péci o terminalné nemocné a umirajici (posledni tydny a dny Zivota). Nova definice paliativni
péce (WHO 2002) jiZ nepracuje s konceptem terminalniho onemocnéni, ale konceptem onemoc-

néni ohroZzujictho Zivot. U v§ech nemocnych s onemocnénim Zivot ohrozujicim (bez ohledu na
aktudlni prognozu) je tieba vcas identifikovat a i¢inné mirnit utrpeni ve vSech jeho dimenzich.

V Ceském prostiedi pfesto asociuje termin paliativni péce urcity klinicky kontext, pro ktery je cha-
rakteristické, Ze pacient je svou nemoci bezprostfedné ohroZen na Zivoté a Ze moZnosti mediciny
redukovat toto ohroZeni jsou zna¢né omezené. V tomto smyslu se nékdy hovoii o terminalné ne-
mocnych.

KDO JSOU TERMINALNE NEMOCNi?

Oznacit urcité obdobi v priibéhu nemoci za terminalni (konec¢né) je obtizné. Pfesto se domnivame,
Ze se jedna o prvni duleZity krok. Je tfeba se od zac¢atku vyvarovat zjednoduSeného pohledu na
terminalni fazi jako na snadno a jednoznacné vymezitelné obdobi. Identifikovat terminalni fazi je
Castéji mozné u nadorovych onemocnéni, kdy informace o typu nadoru, stupni pokrocilosti spolu
s aktudlnim klinickym obrazem umoZiiuji formulovat rdimcovou prognoézu s vysokym stupném
pravdépodobnosti.

U pacientti s jinym neZ nadorovym onemocnénim nejsou umirani a blizkost smrti zdaleka tak
jasné rozpoznatelné. VétSina umrti zde nastava jako nahlé zhorSeni jinak chronického onemoc-
néni (napf. akutni zhorSeni chronické obstrukéni plicni nemoci nebo srdecni selhani u chronic-
kého kardiaka), popfipadé jako komplikace imobility a nasledek celkové seSlosti u velmi starych
nemocnych (napf. bronchopneumonie nebo plicni embolie). Pro uicely nasi zpravy za terminalni
(konec¢né) stadium nemoci povaZujeme to obdobi, pfi kterém se pacient musi vyrovnavat
s postupnym zhorSovanim svého zdravi v diisledku progrese vazného chronického onemoc-
néni, a které je svou konecnou prognézou letalni. Za termindalni v tomto smyslu povaZujeme
také celkovou seslost vékem s typickymi geriatrickymi syndromy (nap¥. imobilita a demence),
které u pacienta rovnéz vedou k letalnim komplikacim.

CO JE UMIRANI?

Umirani je konecnou fazi lidského Zivota. Pfichazi vétSinou jako zavérecné vytsténi jiz pfitomného
chronického onemocnéni. Z patofyziologického hlediska je charakterizovano postupnym nebo na-
hle vzniklym nevratnym selhavanim funk¢nich systémii lidského organismu (obéhova soustava,
dychéni, metabolismus) a poruchou regulace téchto systémi. K nevratnému selhani mtiZe do-

jit béhem nékolika minut (nahla smrt) aZ nékolika dni. Existuji klinické situace, kdy k smrtelnému
selhani urcitého Zivotné dileZitého organu dochazi nahle a necekané (napf. akutni infarkt myo-
kardu). Zde jsou indikovany postupy urgentni a intenzivni mediciny. Existuji klinické situace, kdy

k selhavani dialeZitych organid dochazi ocekavané v disledku znamé, pokrocilé, kauzalné nevylé-
Citelné nemoci (napf. metastaticky karcinom). Zde je indikovana intenzivni paliativni péce. Exis-
tuje fada nemocnych, u kterych je rozpoznani nevratného charakteru organového selhani a zhor-
Seni klinického stavu velmi obtiZné (viz pfedchozi odstavec o terminalné nemocnych). VyZaduje od
lékate zkuSenost a velice pozorné hodnoceni klinického stavu nemocného a jeho odpovédi na po-
déavanou lécbu. Pfehodnoceni klinického stavu z ,,pacient je kriticky nemocny* na ,,pacient umira“
a z toho plynouci pfechod z kurativniho piistupu na pfistup paliativni musi nejednou lékaf ucinit
béhem nékolika dni, nékdy nékolika hodin. Pfechod z kurativniho na paliativni pfistup neni zda-
leka pouze medicinskym rozhodnutim. Do hry zde vstupuji otazky pfani pacienta a jeho rodiny (ja-
kou zatéZ a jaka rizika je pacient ochoten podstupovat pfi minimalni pravdépodobnosti na GspéSny
vysledek?) a rovnéz nékteré otazky etické a pravni (co je v této situaci postup ,lege artis“?) a eko-
nomické (spravedlivé vyuZivani omezenych zdroju). Je-li stav pacienta zhodnocen jako ,,umirani®,
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meélo by se hlavnim a jedinym cilem 1écby a péce stat, aby pacient trpél co nejmensim dyskomfor-
tem (viz niZe koncept ,,dobré smrti“).

KONCEPT KVALITNi PECE O TERMINALNE NEMOCNE A UMIRAJiCi

Kvalitni péce o terminalné nemocné a umirajici je jisté velmi subjektivni koncept. Pfesto jsme jak

v zahranici, tak u nas svédky pokust definovat urcité minimalni standardy a rovnéz urcitou idealni
variantu, ke které by se jako k cili bylo moZné bliZit. Kvalitni péce vSak neni cilem sama o sobé. Je
pouze jednim z duleZitych prispévku ke kvalité Zivota, a to u kratkodobé i chronicky nemocnych.
Vzdjemnou souvislost, a piesto oddélenost konceptu kvality péce a kvality Zivota je tfeba mit stale
na paméti. Oba tyto aspekty vyzZaduji rozdilné nastroje na zjiStovani a méfeni a také rozdilné po-
stupy pfi snaze o ovlivnéni:

> Kvalita péce se vztahuje pfedevsim k vlastnimu procesu a pfimym vysledktim péce.

» Kvalita Zivota se tyka toho, jak pacient celou svou situaci vnima a hodnoti.

KONCEPT ,,DOBRE SMRTI"

Dtistojné umirani a dobra smrt v sobé vidy nerozlu¢né zahrnuji kvalitu poskytované péce a pa-
cientovo subjektivni hodnoceni a proZivani konce Zivota. Americky Institute of Medicine definuje
dobrou smrt jako ,,...smrt, pri které je odstranéno a zmirnéno vSechno ovlivnitelné utrpeni a stres
pacientii, jejich blizkych a také téch, kteri o pacienta pecuji. VSe se déje s respektem k pidni pa-
cienta a jeho rodiny a v rozumné mite jsou respektovdny klinické, kulturni a etické standardy*
(Improving Care at the End of Life. 1997).

Nejasnost cilt 1écby a péce u terminalné nemocnych byva casto dtivodem nepfiméfenych a ne-
konzistentnich postupu. Koncept dobré smrti jako cile lé¢by v situaci terminalniho onemocnéni zde
nabizi novou perspektivu. Hovofit o dobré smrti znamena hovofit o poslednich dnech a tydnech Zi-
vota, a nikoliv pouze o poslednich minutach! Nebot jsou to pravé posledni dny a tydny, které ur-
¢uji, zda bude konec Zivota umirajicimi a jejich blizkymi proZit jako lidsky duastojny a smysluplny.

PECE O TERMINALNE NEMOCNE JAKO PROBLEM VEREJNEHO ZDRAVOTNICTVi

KaZdoro¢n& v CR umiré vice neZ 100 000 lidi. Pé¢e o terminaln& nemocné a umirajici by tak méla
byt vyznamnym tématem vefejného zdravotnictvi. BohuZel tomu tak neni. Kvalitu péce o tyto ne-
mocné miiZeme analyzovat na roviné rozhodovani a klinické praxe jednotlivych zdravotniki. Roz-
hodovani lékait a sester se vSak vidy odehrava v urcitém spolecenském kontextu. Zptisob a tiro-
veil péCe o terminalné nemocné je zcela zasadnim zptisobem ovliviiovan celkovym spolefenskym
klimatem (vztahem spole¢nosti k otdzkam umirani a smrti) a také zptisobem, jak je tato péce na
urovni zdravotni politiky statu deklarovana a na trovni fungovani zdravotnického systému organi-
zovana.
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1.2 Paliativni péce ve svété

Prvni moderni zafizeni paliativni péce, hospic sv. Krystofa, byl zaloZen v Anglii v roce 1967. Od té
doby jsme svédky rychlého rozvoje rtiznych organizacnich forem paliativni péce a nartstu poctu
osob vyuZivajicich paliativni péci. Odhaduje se, Ze dnes ve svété existuje pies 7000 zafizeni hospi-
cové a paliativni péce, ktera pisobi ve vice neZ 90 zemich. Piivodni forma hospice jako samostatné
stojiciho ltiZkového zafizeni byla pozdéji s ohledem na potfeby nevylécitelné nemocnych rozvinuta
do dalSich podob.

Ve Velkeé Britanii zacaly pfi luZzkovych hospicich velmi zahy vznikat také struktury poskytujici
domaci hospicovou péci a o néco pozdéji také denni péci v hospicovych stacionafich.

V USA je pravé domaci hospicova péce povaZovana za formu zakladni. V lazkovych zafizenich
je péce poskytovana pouze malému procentu nemocnych. Od poloviny 70. let vznikaji také prvni
pokusy o integraci hospicové péce do prostfedi nemocnic. Vznikaji prvni konziliarni tymy hospi-
cové péce v ramci nemocnic, ojedinéle pfimo liZkova oddéleni této pé€e v ramci nemocnic.

V roce 1975 pouZiva kanadsky lékat Belfour Mount poprvé v této souvislosti pro své nemocni¢ni
oddéleni oznaceni ,,oddéleni paliativni péce“ (Palliative Care Service).

Spoleénym znakem vétSiny zafizeni hospicové ¢i paliativni péce v 70. a 80. letech minulého sto-
leti byla jejich existence mimo ,oficialni struktury*, tedy mimo hlavni proud zdravotnictvi. Hos-
pice vétSinou vznikaly jako lokalni iniciativy inspirovanych a obétavych jednotlivei ¢i malych sku-
pin. Lze Fici, Ze tyto ,Jokalni“ pfiklady odborné a lidsky zvladnuté péce o umirajici ptisobily na své
okoli a postupné presvédcovaly stale vétsi ¢ast odborné i laické vefejnosti. Ve vyspélych zemich
zacina byt na problematiku péce o nevyléCitelné nemocné a umirajici pohliZeno jako na zavazné
téma zdravotni politiky.

Svétova zdravotnicka organizace deklaruje rozvoj paliativni péce jako jednu z prioritnich
oblasti rozvoje zdravotnictvi a socialni péce (National Cancer Control Programmes. 2002). Také
rozsahla autoritativni studie ,Priority Areas for National Action“, vydana v USA respektovanym
medicinskym institutem (Institute of Medicine) v roce 2003, klade rozvoj paliativni péce mezi Sest
nejduleZzitéjSich pfednich okruhti zdravotni péce v prvnich desetiletich 21. stoleti. V Evropském kon-
textu vyhlaSuje pravo pacienta na komplexni paliativni péci Deklarace Parlamentniho shromazdéni
Rady Evropy ¢. 1418 nazvana ,,Ochrana prav a dustojnosti nevylécitelné nemocnych®.

JAK SE TATO DOPORUCENI A DEKLARACE PROMITAJi DO ORGANIZACE
PALIATIVNI PECE V JEDNOTLIVYCH ZEMIiCH?

Uplatiiovani paliativni péce ma v kaZzdé zemi sva specifika: odlisné jsou modely organizace této
péce, jejiho financovani a pfedevsim zptisob zaclenéni do systému zdravotni a socialni péce. Roz-
dilné jsou také kulturni rdmce, v nichZ se paliativni péce rozviji: vztah spole¢nosti ke smrti a umi-
rani, vyznam filantropie a dobrovolnictvi ve spolecnosti, role rodiny a nejbliz§i komunity, politicka
a medialni kultura a dalsi prvky. Strmy nartist zajmu o paliativni pé¢i znazorfiuje graf ¢. 1, zobrazu-
jici vyvoj poctu pacientti vyuZivajicich zafizeni paliativni péce v USA. Nasledujici tabulka €. 1 uvadi
pfehled specializovanych zafizeni paliativni péce ve vybranych evropskych zemich.
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Graf ¢. 1: Dynamika rozvoje paliativni péce v USA
(zdroj: National Hospice and Palliative Care Organization - www.nhpco.org)

1000 000

885000
900 000

800 000

700000

700 000

600 000 540000

450000
500 000

Pocet pacientii

340000
400 000

246 000
300 000

210000

200 000

167000 181000

100000
100 000 —
25000
o | EEEEE T T T T
1982 1984 1986 1988 1990 1992 1994 1996 1998 2000 2002

Roky

Tabulka ¢. 1: Za¥izeni paliativni péce ve vybranych evropskych zemich (stav v r. 2000)

Zemé Belgie | Némecko | Italie | Nizozemi | Spanélsko | Svédsko | V.Britanie | Polsko | CR
Pocet obyvatel (mil.) | 10,1 82 57,4 15,6 40,0 8,8 57,1 38,6 | 10,2
Lazkové hospice 1 64 3 16 1 69 219 22 6
Oddéleni pal. péce 49 50 - 2 23 50 -
Pocet 358 989 30 19 812 298 3196 758 | 170
paliativnich lizek

Pallatl\.ml lazka 35.4 12,1 0,5 76 20,3 33,8 56 19,6 16,7
na 1 mil. obyvatel

Konziliarni pal. 55 2 - 34 45 41 336 3 1
tymy/ambulance

Domaci pal. péce 45 582 88 286 75 67 355 149 -
Denni stacionafe 2 9 - - - - 248 8 -

Data uvedena v tabulce pochazeji z vyzkumného projektu Pallium financovaného grantem Rady
Evropy, ktery se zabyva systematickym srovnavanim stavu paliativni péce v zemich Evropy (Clark
2000). Data z Polska pochézeji ze zdroje Jacek Luczak 2002, data pro CR jsou vysledkem prizkumu
provadéného v ramci naseho projektu. Vzhledem k dynamickému rozvoji paliativni péce v posled-
nich letech Ize pfedpokladat, Ze poCty specializovanych zafizeni jsou dnes ve vétSiné zemi vyssi,
neZ uvadi nas prehled. Pfesto se pravdépodobné p¥ili§ neméni pomérné zastoupeni jednotlivych fo-
rem paliativni péce (pfedevsim pomér liZzkovych a ambulantnich, resp. domdcich zafizeni).

Z ptehledu jednoznacné vyplyva, Ze v ramci Evropy existuje zna¢na nerovnomérnost v mnozstvi
dostupnych paliativnich sluzeb. Tyto rozdily v dostupnosti paliativni péce nenachazime pouze mezi
jednotlivymi zemémi. Pfi bliZ§im pohledu se ukazuje, Ze je tato nerovnomérnost velice vyrazna také
mezi jednotlivymi oblastmi v ramci jednotlivych zemi. Je to dano zpisobem, jakym velka ¢ast pali-
ativnich zafizeni vznikala - jako lokalni iniciativy, ¢asto mimo struktury vefejného zdravotnictvi.

V poslednich letech jsme v jednotlivych zemich svédky snahy tuto nerovnomérnou dostup-
nost dobré paliativni péce mirnit. Nastroje, které jsou k tomu uZivany, jsou razné. VétSinou se viak
jedna o snahu integrovat stavajici zafizeni paliativni péce do systému zdravotni péce (napf.
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ve Velké Britanii), ale pfedev§im o pokusy formulovat koncep¢ni zdravotni politiku v oblasti
péce o nevylééitelné nemocné a umirajici (nap¥. Francie, Belgie, Spanélsko, Nizozemi). Tato kon-
cepcni politika je podle mistnich specifik obvykle realizovana stanovenim minimalni sité a struk-
tury paliativnich sluzeb a podporou jejich rozvoje. Velkou roli pfitom hraje podpora vzdélavani
vSech zdravotnikd v paliativni péci. Zda se, Ze pravé tato institucionalizace paliativni péce, tedy jeji
ustaveni jako standardni soucasti zdravotnickych a socidlnich systémi, miiZe zarucit jeji dostup-
nost pro co nejvétsi pocet lidi. Dynamiku rozvoje zafizeni specializované paliativni péce ve vybra-
nych zemich ukazuji grafy €. 2 az 4.

Z kruhti ,otcti zakladatela“ prvnich hospicovych a paliativnich zafizeni nékdy zazniva obava, zZe
tento proces ,rutinizace“ paliativni péce nutné povede ke ztraté oné mimotadné kvality péce, ktera
charakterizovala mnohé pritkopnické projekty zaloZené na nadstandardnich odbornych i lidskych
kvalitach. Z hlediska principu ekvity, tedy rovné dostupnosti péce, je ale tfeba dat pfednost modelu
paliativni péce jako ,tfihvézdickového hotelu“ pro vSechny pied ,pétihvézdickovym hotelem* pro
vyvolené (D. Clark).

V zemich stfedni a vychodni Evropy se specializovana paliativni péce zacala vyraznéji rozvijet
az v 90. letech 20. stoleti. Jednoznac¢né nejvétsi dynamiku ma tento rozvoj v Polsku. Nasledujici graf
ukazuje narust poctu specializovanych zafizeni paliativni péce v Polsku v letech 1990-2002.

Graf €. 2: NarGst poctu zafizeni paliativni péce v Polsku v letech 1990-2002
(zdroj: Jacek Luczak 2002)
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Legenda: OPP - oddéleni paliativni péce v nemocnici, LH - [GZkovy hospic, ADH - zafizeni ambulantni a domaci
hospicové péce.
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Graf ¢. 3: Narlst poctu zafizeni paliativni péce v Némecku v letech 1990-2002
(zdroj: Radbruch 2002)
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Graf & 4: Nardst zafizeni paliativni péce ve Spanélsku v letech 1990-2002

(zdroj: Centeno 2002)
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Pfi formulovani a prosazovani koncep¢ni zdravotni politiky v oblasti paliativni pé¢e ndm mohou
byt zahrani¢ni zkuSenosti neocenitelnou pomoci a inspiraci.
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2. PALIATIVNI PECE V CR

Vyzkumnad ¢dst projektu

Vychozi tezi projektu Podpora rozvoje paliativni péce v CR je, Ze péée o terminalné nemocné

a umirajici se potyka se zavaznymi nedostatky. Toto pfesvédceni vychazi nejen z ¢etnych zku-

Senosti a svédectvi zdravotniki, ale pfedevSim pacientti a jejich blizkych-poztstalych. Je mozné se
ptat, do jaké miry jsou tyto nedobré zkuSenosti typické a zobecnitelné. Snaha o systémovou zménu
v oblasti poskytovani péce o umirajici pfedpoklada co mozna nejptesnéjsi popis soucasného stavu
této péce. Praveé to je cilem vyzkumné ¢asti projektu.

Pfi planovani vyzkumné Casti jsme si plné uvédomovali, Ze vstupujeme do oblasti v mnoha
ohledech neprobadané, ktera navic vyznamné pfesahuje Cisté zdravotnickou sféru a ve které ne-
jsou mezi zdravotniky ani v ostatni spolec¢nosti sdilena zékladni hodnotova vychodiska a koncepty.
Bylo zfejmé, 7e tabuizace tématu umirani a smrti, které jsme byli po desetileti svédky (a spo-
lutviirci), ma vyznamné diisledky. Samo vymezeni pojmu paliativni péce, terminalné nemocny
a umirajici, distojné umirani a dobra smrt neni v CR samoziejmé. V ramci naSeho vyzkumu jsme
se proto snaili zjistit, jak jsou tyto koncepty vnimany nejen zdravotniky, ale také vefejnosti. Jsme
pfesvédceni, Ze systémové zlepseni péce o terminalné nemocné a umirajici predpoklada, ze
budeme schopni pozitivné formulovat urcity Zadouci cilovy stav - tedy jaky by mél byt cil
nasi péce a naSeho snaZeni u ¢lovéka, ktery své nemoci nezvratné v kratké dobé podlehne. Systé-
mové zlepSeni irovné paliativni péce pak v diisledku znamena pozitivni ovlivnéni vSech ob-
lasti, které zpiisob, jakym pacient prozije posledni ¢ast svého Zivota, urcuji.

OBLASTI VYZKUMU

2.1)ak se umira v Ceské republice

Analyza epidemiologickych dat o umirdni v CR v roce 2000 a 2001

Demograficka data o poctech zemfielych a pfi¢inach tmrti jsou zakladnim zdrojem informaci
o zdravotnim stavu populace. Pfi znalosti typickych pribéhu nejcastéjSich onemocnéni lze na za-
kladé téchto dat odhadovat velikost potfeby zdravotni péce o tyto nemocné na konci Zivota. Z dat
poskytnutych Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS) a ze statistik Svétové zdravot-
nické organizace (WHO) jsme ziskali pfehled o poctech zemfelych, pficinach imrti a misté,

kde k umrti ve sledovaném obdobi doslo. Analyzovana jsou data z roku 2000 a 2001.

2.2 Péce o nevylécitelné nemocné a umirajici pacienty v ¢eském zdravotnictvi

Vyzkum verejného minéni

Cilem vyzkumu vefejného minéni provedeném na vzorku 1 283 respondentti reprezentujicich do-
spélou populaci této zemé bylo zmapovat nazory vefejnosti na tiroveii péce o nevylécitelné
nemocné a umirajici v ceském zdravetnictvi, obavy spojené s umiranim a pfedstavy o tom, kde
by dotazovani nechtéli zemfit. To vSe i v ndvaznosti na vlastni zkuSenost s imrtim nékoho bliz-
kého.

2.3 Stav péce o nevylécitelné nemocné a umirajici z pohledu studenti

Anketni Setfeni
Pohled dospélé ceské populace jsme doplnili anketou, kterd byla provedena mezi 157 studenty
vyssich ro¢niku stfednich $kol a studenty vysokych Skol. PoloZili jsme jim stejné otazky jako ucast-
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nikiim vyzkumu vefejného minéni a doplnili o nékolik dalSich. Rozsifili jsme tak pohled dospélych
o nazory dospivajicich. Jejich vnimani situace je pro nas cenné z toho diivodu, Ze se otazkami smrti
a umirani pfirozené zabyvaji v rdmci adolescence a maji tedy k tématu jiny vztah. Navic to budou
oni, kdo velmi brzy ovlivni podobu péce o umirajici.

Data z obou souborti umoznila také zajimava ,mezigeneracni“ srovnani.

2.4 Dobra smrt aneb pfekazky a perspektivy rozvoje paliativni péce v CR

Vyzkum mezi zdravotniky riiznych profesi a odbornosti metodou focus group

Vzhledem k vySe popsané neprozkoumanosti nazori a postoju zdravotnikii k otazkam péce
0 umirajici jsme se pro ziskani hlavnich témat a problémovych okruht rozhodli pouZit metodu sku-
pinového rozhovoru focus group. Tématem bylo: Co je dobra smrt a jaké jsou pifekazky dobré
péce o umirajici. U¢astnici diskusi na za¢atku vypliiovali anketu o tirovni péce o terminalné ne-
mocné a umirajici a soucasné se vyjadfovali k svému chapani pojmu ,,dobra smrt“ a ,,terminalni
pacient“. Nasledné diskuse méla za cil identifikovat hlavni pfekazky dobré péce o umirajici v CR.

2.5 Zpiisob a formy vzdélavani lékarii a zdravotnického personalu v paliativni
mediciné

Mapovdni uc¢ebnich osnov SZ8, kurikuli VS a anketa u VZ$

Uroveii poskytovéni paliativni péce v nasi zemi je podstatné ovlivnéna p¥ipravou téch, ktefi se
na ni podileji, tedy pfedevsim lékaf, ale i ostatniho zdravotnického personalu. Pokusili jsme se
popsat, jak jsou lékafi a sestry vzdélavani v tématech, které s péci o umirajici pacienty sou-
viseji. Vyuku na stfednich zdravotnickych Skolach jsme posuzovali podle uc¢ebnich osnov, vyuku
na vysSich zdravotnickych Skolach, ktera miiZe byt na rtiznych Skolach odli§n4, jsme mapovali
v anketé. K posouzeni pregradualni p¥ipravy budoucich 1ékafi a oSetfovateld poslouZila kurikula
pfedméti vyucovanych na lékatskych fakultach, kterd jsou k dispozici v informacnich systémech

univerzit.

2.6 Prehled zafizeni paliativni péce v CR

Dotaznikovy priizkum v eskych hospicich

Nedilnou soucasti vyzkumu stavu péce o nevylécitelné nemocné a umirajici je zhodnoceni
stavu zafizeni, ktera maji poskytovani této péce jako své zakladni poslani. Provedli jsme
dotaznikovy prizkum v ¢eskych hospicich. VSichni feditelé a vrchni sestry v hospicich obdrzeli
kratky dotaznik mapujici strukturu oSetfenych pacienttl, persondlni vybaveni a nékteré dalsi as-
pekty hospicové péce.

2.7 Domaci hospic jako soucast projektu

ZkuSenosti mobilniho hospice

Modelovy projekt mobilniho hospice je sou¢asti projektu Podpora rozvoje paliativni péce v CR.
Zptisob prace domaciho hospice umoziuje reflexi vSech zkoumanych oblasti, poskytuje srov-
nani podminek pro terénni praci o umirajici v nasi zemi s podminkami a mozZnostmi v za-
hranici. Také nabizi odpovédi na nékteré otazky, které si v ramci vyzkumu miZzeme klast pouze
hypoteticky.
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2.1 Jak se umira v Ceské republice
Analyza epidemiologickych dat o umirdni v CR v roce 2000 a 2001

Statistické udaje o poctech zemfielych a struktuie zemielych podle véku a pficiny amrti patii k za-
kladnim charakteristikdm zdravotniho stavu dané populace a soucasné vypovidaji o urovni zdra-
votni péce a celkové civiliza¢ni a Zivotni tirovni v dané oblasti. V CR je tradi¢né evidence zemfe-
lych provadéna velmi systematicky, proto lze data o celkovych poctech zemfelych povaZovat za
spolehliva a uplna. V pfipadé tmrti pacienta nebo nalezeni mrtvého téla vypliiuje lékaf (tzv. prohli-
zZejici 1ékar) List o prohlidce mrtvého (LPM). V tomto dokumentu jsou kromé zékladni identifikace
nemocného uvadény bezprostfedni pfi¢ina umrti (nap¥. bronchopneumonie nebo plicni embolie)

a hlavni nemoc, ktera vedla ke vzniku této p¥iciny (napf. cévni onemocnéni mozku, zhoubny na-
dor slinivky atd.). Pravé hlavni nemoc je kategorie, kterd je dale statisticky zpracovavana Ustavem
statistiky a zdravotnickych informaci (UZIS). Pocty zemfelych a struktura zemfelych podle pficiny
jsou déle zpracovany a kaZdoro¢né prezentovany Ceskym statistickym ufadem (CSU). Tato data
jsou také ministerstvem zdravotnictvi CR pfedavana Svétové zdravotnické organizaci (WHO), ktera
je publikuje ve svych vyrocnich zpravach. Dal$im tidajem, ktery je na LPM uvadén, je misto timrti.
Uvadi se adresa a charakter mista (nemocnice - 1é¢ebny tstav - socialni uistav - na ulici - pii pfe-
vozu - doma - jinde). Misto timrti neni v CR zatim pfedmétem statistického zpracovani. Vyhodno-
ceni téchto dat provedl UZIS na Zadost vyzkumného tymu projektu Podpora rozvoje paliativni péce
v CR.

Pii zpracovani dat jsme vychazeli z nasledujicich databazi:

» Cesky statisticky ufad (CSU) - www.czso.cz

» Ustav pro zdravotnické informace a statistiku (UZIS) - udaje z Listii o prohlidce zemielého a ofi-
cidlnich webovych stranek tstavu - www.uzis.cz

> Svétova zdravotnicka organizace (World Health Organisation - WHO) - www.who.int

Celkové pocty zemfelych a struktura podle pfi¢iny umrti jsou uvadény na zakladé dat z roku 2000,
nebot pro tento rok byla data jiz kompletné zpracovana. Strukturu zemfelych podle mista amrti
uvadime na zakladé dat z roku 2001. Meziro¢ni rozdily v celkovych poctech a piedevsim struktu-
rach podle pfi¢iny a mista tmrti jsou z hlediska cile naSeho vyzkumu zanedbatelné.

2.1.1 Umrtnost v CR

Podle udajii Svétové zdravotnické organizace (WHO) zemielo v roce 2000 v Ceské republice celkem
109 001 lidi, coZ je o 767 méné neZ v piedchozim roce.
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Graf €. 5: Absolutni pocty zemrelych podle véku a pohlavi

Umrtnost v CR podle pohlavi a véku
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Tabulka €. 2: Pomérné zastoupeni jednotlivych vékovych skupin mezi zemfelymi
vékova skupina <1 1-4 | 5-14 | 15-24 | 25-34 | 35-44 | 45-54 | 55-64 | 65-74 | 75+
celkem % 0,34 0,09 0,21 0,87 1,06 2,28 7,68 121 23,83 51,54

Z uvedeného vyplyva, Ze ze vSech zemfelych je polovina starsi 75 let a tfi ¢tvrtiny starsi 65 let.
Mluvime-li o paliativni péci, pak je tfeba mit na pameéti, Ze se ve vétSiné pfipadii jedna o pacienty
ve fazi ¢asného nebo pokrocilého stafi.

2.1.2 Struktura zemrelych podle pficiny umrti

Tabulka €. 3: Absolutni pocty zemrelych v roce 2000 podle pFicin smrti

Zemfreli podle pficin smrti v roce 2000

Tidy pficin umrti (podle 10. revize Mezinarodni statistické klasifikace nemoci a pfidruZenych zdravotnich | absolutni
problémi) potty
Celkem 109 001
. Nékteré infekéni a parazitarni nemoci 268

I Novotvary 28 705
Il. Nemoci krve, krvetvornych organti a nékteré poruchy tykajici se mechanismu imunity 94

V. Nemoci endokrinni, vyZivy a premény latek 1476
V. Poruchy duSevni a poruchy chovani 110

VI Nemoci nervové soustavy 1458
VII. Nemoci oka a o€nich adnex -

VIII. Nemoci ucha a bradavkového vybézku -

IX. Nemoci ob&hové soustavy 58 192
X. Nemoci dychaci soustavy 4959
XI. Nemoci travici soustavy 4239
XII. Nemoci kiize a podkozniho vaziva 15

X1, Nemoci svalové a kosterni soustavy a pojivové tkané 40
XIV. Nemoci mocové a pohlavni soustavy 1466
XV. Téhotenstvi, porod a Sestinedéli 5

XVI. Nékteré stavy vzniklé v perinatalnim obdobi 220
XVIL. Vrozené vady, deformace a chromozomalni abnormality m
XVl Pfiznaky, znaky a abnormalni klinické a laboratorni nalezy nezafazené jinde 573
XIX. Poranéni, otravy a nékteré jiné nasledky vnéjSich pficin 7070
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NEJCASTE)Si PRICINY UMRTI
Potadi nejcastéjsich pficin smrti se dlouhodobé neméni. Patii mezi né nemoci obéhové soustavy,
novotvary, vnéjsi pfiCiny - poranéni a otravy, nemoci dychaci soustavy a nemoci travici

wrwe

soustavy. Celkové mélo téchto pét kapitol pficin smrti za nasledek 95 % vSech umrti.

Graf €. 6: Podil jednotlivych onemocnéni na celkové mortalité dle tdajd z roku 2000

Novotvary
26 % Poranéni,

otravy

6 %
Nemoci
dychaci
soustavy

5%

Nemoci travici
Nemoci soustavy
obé&hové 4%
soustavy Ostatni

54 % 5%

N 24

Podle jednotlivych diagn6z MKN-10 byla nejcastéjsi pfi¢inou timrti v roce 2000 dg. 125 chronicka
ischemicka nemoc srdecni s 11 851 pfipady, dg. 121 akutni infarkt myokardu (11 266 pfipadi), dg. 170
aterosklerdza (10 421 pfipadt), dg. 164 cévni pifihoda mozkova (8392 pfipadi) a na 5. misté dg. C34
zhoubny novotvar pradusky a plice s 5709 pfipady tamrti.

PREHLED NEJCASTE)SICH PRICIN UMRTI PRO JEDNOTLIVE VEKOVE SKUPINY

Tabulka €. 4: Pofadi nej¢astéjSich pficin umrti v jednotlivych vékovych intervalech

vékovy interval
ofadi
P 0-4 5-24 25-44 65+
stavy vzniklé pfi . . nemoci obéhové
1. urazy urazy
porodu soustavy
. . nemoci obéhové
2. urazy sebevraidy
soustavy
3 nemoci obéhové | 'nemoci travici nemoci dychaci
) novotvary = nemoci soustavy soustavy soustavy
travici soustavy nemoci nervové . nemoci travici
4. sebevraidy
soustavy soustavy

nemoci dychaci nemoci obéhové [nemoci travici nemoci dychaci
soustavy soustavy soustavy soustavy

wrwe

Ve véku do 5 let jsou nejcastéjsi pficinou umrti stavy vzniklé pfi porodu. Pak nasleduji zranéni,
novotvary, nemoci nervové soustavy a nemoci dychaci soustavy. V obdobi détstvi a dospivani se
nej¢astéji umira na zranéni, nasleduji sebevrazdy, novotvary, nemoci nervové soustavy a obéhové
soustavy. Pokud lidé zemfou v mladé dospélosti, pak je to obvykle na trazy, novotvary, nemoci
obéhové soustavy, sebevrazdy a nemoci travici soustavy. V pozdni dospélosti se do popfedi pficin
smrti dostavaji novotvary, nemoci obéhové soustavy, nemoci travici soustavy, zranéni a nemoci dy-
chaci soustavy. Ve stafi se nej¢astéji umira na nemoci obéhové soustavy, novotvary, nemoci dy-

chaci soustavy, nemoci travici soustavy a zranéni.
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2.1.3 Struktura zemfelych v CR podle mista umrti, srovnani se zahrani¢im

Péce o pacienty v poslednich mésicich a letech Zivota vyZaduje dobrou paliativni péci. Vyvstava
otazka: Kdo o tyto nemocné v CR v sou¢asné dobé pecuje a kdo pé¢i koordinuje? Kdo je hlavnim
poskytovatelem paliativni péce? Data o struktuie zemielych podle mista imrti nam pfinesou pouze
¢astecnou odpovéd. Dozvidame se z nich, kde pacient zemfel, tedy kde pobyval na samém konci
Zivota.

Graf €. 7: Udaje o mistech amrti jsou z roku 2001
(pomé&r zastoupeni jednotlivych mist se v nékolika poslednich letech témé&F neméni) - zdroj UZIS

Umrti v CR podle mista v roce 2001
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ZASTOUPENI JEDNOTLIVYCH MIST UMRTI V CR A NEKTERYCH JINYCH ZEMIiCH

Graf €. 8: Porovnani zastoupeni jednotlivych mist amrti v CR a nékterych jinych zemich
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Zdroje: USA: Weizen SMS et al. (11); Anglie a Wales: Office of National Statistics 2000; Svycarsko: extrapolations from
Federal Statistics 1985; Francie: INSERM 1999. Nizozemi: Central Buro of Statistics in the Netherlands, 2000, www.cbs.nl
(personal communication Ribbe M.); CR: UZIS 2001.
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Uvedena data poskytuji pouze ¢astecny piehled mista imrti v jednotlivych zemich. Z uvedeného
vyplyvé, Ze se Ceska republika vyrazné nelisi od vyspélych statt zapadni Evropy a Spojenych
statti americkych. V Anglii, ktera je kolébkou hospicového hnuti, je pfirozené silnéji zastoupena
hospicova péce. Pozoruhodné je také Irsko, kde pocet zemfelych v oSetfovatelskych domech (,,nur-
sing homes*) tvofi témé¥ polovinu. Naopak k mnohem mensimu poctu imrti zde dochazi v nemoc-
nicich. Zdéanliva neexistence umrti v hospicich v USA je ovlivnéna Sirokym rozsifenim domaci hos-
picové péce, ktera je v tomto grafu zahrnuta do doméacich tmrti.

Udaj o tom, kde pacient zemfel, nefika nic o ¢ase, jaky na tomto misté ve skute¢nosti
pied umrtim stravil. V nékterych piipadech se miiZe jednat doslova o hodiny (nap¥. pacient byl
v akutnim ohroZeni Zivota pievezen do nemocnice, kde nasledné zemfel, ale podstatnou cast termi-
nalni faze nemoci stravil v domaci péci nebo v socialnim zafizeni). Nelze proto fict, Ze mistem, kde
je nejcastéji pe¢ovano o umirajici, jsou pravé nemocnice, jak to ukazuje graf ¢. 7. PéCe v terminalni
fazi nemoci je dlouhodobéjsi proces, na kterém se tak mohou podilet rtizné instituce. K popisu tra-
jektorie pohybu pacienta po rtiznych zdravotnickych zafizenich a ke stanoveni typickych pribéhi
by bylo tfeba ziskat data zdravotnich pojiStoven. To se nam i pres velké tsili nepodafilo.

2.1.4 Jsou uvedena data spolehliva?

Jak jiZ bylo uvedeno, je evidence zemfelych v CR provadéna velmi systematicky a souhrnné pocty
zemfielych stejné jako pocty zemfelych pro jednotlivé vékové skupiny je moZno povaZovat za tiplné
a spolehlivé.

Definitivni p¥i¢inu Gmrti Ize zjistit pouze pitvou. Propitvanost v CR velice kolisa podle mista
timrti, resp. typu zafizeni, kde k imrti doSlo (obecné velmi nizka je v LDN a menS$ich nemocnicich,
vys$si na klinikach fakultnich nemocnic). Obecné se pohybuje v rozpéti 5-50 %. Nejsou nam znama
data, ktera by hodnotila miru shody (tzv. ,korelaci“) mezi diagnostickymi zavéry prohliZejiciho 1é-
kafe a pitevnimi nalezy. Celkové vSak, zvlasté v pfipadé umrti, kde 1éka¥ neindikuje pitvu, nebyva
uroven diagnostickych zavéru pfili§ vysoka.

Podle informaci pracovniki UZIS dochézi ze strany 1ékaft k ur¢itym chybam pfi vypliiovani LPM
v Casti ,,misto, kde timrti nastalo“. Pfedevs§im u obyvatel socidlnich zafizeni, ktefi maji v daném
tistavu své trvalé bydlisté, byva uvadéno jako misto timrti ,,doma“. Podle pracovniki UZIS se tato
chyba vyskytuje mo#7n4 aZ u nékolika procent zemfelych. Pfesna ¢isla nejsou znama. UZIS ani
v piipadé podezieni na nespravné vyplnéni korekci neprovadi. Znamenalo by to, Ze skute¢ny po-
¢et lidi, ktefi umiraji doma, je niz3i, nez uvadi UZIS ve svych statistikdch. Druhou oblasti, kde
pravdépodobné vznikaji Castéji nepfesnosti, jsou imrti v LDN. Lékafi obc¢as nespravné uvadéji jako
misto umrti ,,nemocnice”. Neexistuji pfesna cisla, jak Casto se tato chyba vyskytuje. Analyza po-
slednich 50 vyplnénych LPM v LDN jedné fakultni nemocnice vSak nasla tuto chybu asi ve 3 % pii-
padil. Znamena to, Ze skutecné procento imrti v LDN je pravdépodobné vyssi nez ve statis-
tice UZIS (a tedy podil imrti v nemocnicich odpovidajicim zptisobem niZsi).
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SHRNUTI

Celkova mortalita a hlavni p¥i¢iny umrti jsou v CR velmi podobné jako v ostatnich rozvinu-
tych zemich.

Tfi ¢tvrtiny umrti nastavaji ve véku nad 65 let, polovina ve véku nad 75 let.

Hlavnimi pfi¢inami timrti jsou nemoci kardiovaskularni, cerebrovaskularni, nadory a nemoci
dychaciho ustroji (celkem vice neZ 85 % vSech umrti). Ve vétSiné pfipadii imrti nastava jako
komplikace nebo letalni vytsténi chronického progresivniho onemocnéni.

Vice nez dvé tietiny (68 %) umrti nastavaji ve zdravotnickych zafizenich, vice nez 4,5 % v so-
cialnich zafizenich. To znamena, Ze takika t¥i ¢tvrtiny umrti se odehraji v nemocnicich,
LDN a domovech dichodcii.

Méné nez jedna ¢tvrtina Gmrti nastava doma.

Data o mist& umrti ve statistikdch UZIS jsou pravdépodobné zatiZena chybou plynouci z ne-
spravného vypliiovani Listu o prohlidce mrtvého. Je velmi pravdépodobné, Ze podil lidi umi-
rajicich doma je mensi a podil lidi umirajicich v socidlnich zafizenich a v LDN je vy$si.

V hospicich v CR nastava méné neZ 1% vSech Gmrti.

Na zakladé typického klinického pribéhu nejcastéjsSich letalnich onemocnéni lze odhadnout
specifické potieby a potiZe, kterymi nemocni v zavérecné fazi Zivota trpéli. Statisticka a epi-
demiologicka data o pfi¢inach umrti umoZiiuji vypocitat strukturu a mnoZzstvi téchto obtizi

a potfeb. Tato ,,epidemiologie potieb“ je zakladem pro racionalni a koncep¢ni planovani roz-
sahu a forem potfebné paliativni péce.

Statisticka a epidemiologicka data o pfiinach umrti nevypovidaji nic o kvalité Zivota zemfe-
lych nemocnych v poslednich tydnech a dnech Zivota ani o kvalité péce, ktera byla témto
nemocnym poskytovana. Zhodnoceni této oblasti vyZaduje zcela rozdilné vyzkumné metody.
Mame-li ziskat pfehled o tom, kde skutecné dochdazi k dmrti a pfedevsim, kde umirajici travi
posledni dny, tydny a mésice svych Zivott, je zapotfebi zpfistupnit (miniméalné odborné ve-
fejnosti) idaje zdravotnich pojistoven.
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2.2 Péce o nevylécitelné nemocné a umirajici pacienty v ceském
zdravotnictvi

Vyzkum verejného minéni
2.2.1 Pojeti, realizace a zacileni vyzkumu

Vyzkum vefejného minéni zaméfeny na hlavni obrysy problematiky péce o nevylécitelné nemocné
a umirajici pacienty v ¢eském zdravotnictvi byl na zakazku feSitelského tymu realizovan v rdmci
kontinudlniho Setfeni Stfediska empirickych vyzkumii v Praze. Probéhl na konci kvétna 2003, a to
na vzorku 1283 respondentt reprezentujicich dospélou populaci této zemé.

Cilem vyzkumu bylo zmapovat nazory vefejnosti na

» troveti péce o nevylécitelné nemocné a umirajici v ¢eském zdravotnictvi (a to o mife informo-
vanosti nemocnych o jejich zdravotnim stavu, o tlumeni jejich bolesti, tiirovni péce o psychické
stradani a péce o rodinu téchto pacienti) - ¢ast 2.2.2.1;

> obavy spojené s umiranim - ¢ast 2.2.2.2;

» pfedstavy o tom, kde by dotazovani nechtéli umfit (tedy o misté umrti) - ¢ast 2.2.2.3, a to vSe
i v nadvaznosti na vlastni zkuSenost s imrtim nékoho blizkého.

Byly rovnéz zjiStovany vlivy vybranych socialnich a demografickych charakteristik, ¢ili zakladni
charakteristiky nositelii postoji na sledované aspekty problematiky péce o umirajici a nevyléci-
telné nemocné pacienty - cast 2.2.3.

2.2.2 Zakladni vysledky - frekvencni a faktorova analyza

2.2.2.1 Uroveii péce o nevylécitelné nemocné a umirajici v éeském zdravotnictvi
Podle minéni reprezentativniho vzorku dospélych lidi v nasi zemi informuji zdravotnici nevyléci-

telné nemocné a umirajici o jejich zdravotnim stavu takto:

Tabulka €. 5: Jak informuji zdravotnici nevylécitelné nemocné a umirajici
o jejich zdravotnim stavu (%)

_Zdravolr_l'la % agregovana %
informuji
dobre 4.4

o . 29,8
spise dobie 25,4
spise $patné 24,1 36.1
Spatné 12,0 ’
nevim, pedokazu 34,1
posoudit

pramér: 3,46; var. 1,71

Negativni hodnoceni mirné pfevazuji nad pozitivnimi. Vic neZ tfetina dotazovanych nedokaze si-
tuaci posoudit.
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Z hlediska tlumeni bolesti u nevylécitelné nemocnych a umirajicich je situace - podle minéni po-
pulace u nas - pfiznivéjsi.

Tabulka €. 6: Jak je tlumena bolest u nevylécitelné nemocnych a umirajicich (%)

Bolest je tlumena % agregovana %
dobfe 6,6
= . 357
spise dobfe 29,1
spiSe Spatné 20,5
Spise sp 29,6
Spatné 9,1
nevim, _nedokazu 34,7
posoudit

primér 3,36, var. 1,90

Podil téch, ktefi nedokdaZou situaci posoudit, je prakticky stejny jako u pfedchozi otazky. Existuje
tu vSak pfevaha pozitivnich postoji (hodnoceni situace ohledné tlumeni bolesti nevylécitelné ne-
mocnych a umirajicich) nad negativnimi hodnocenimi. Pfevaha pozitivnich hodnoceni nad negativ-
nimi je pouze u tohoto hlediska ze vSech ¢tyt sledovanych charakteristik péce o nevylécitelné ne-
mocné a umirajici. Pfesto téch, ktefi se domnivaji, Ze bolest je ttumena dobfe, je méné nez 7 %.

Treti dimenze péce o nevylécitelné nemocné a umirajici se tykala miry pozornosti, ktera je véno-
vana psychickému stradani.

Tabulka €. 7: Mira dostatecnosti péce o psychické stradani nevylécitelné nemocnych a
umirajicich (v %)

Péce je % agregovana %
dostatecna 3,8

~ . 22,6
spiSe dobra 18,8
spiSe Spatna 28,5
°PIse 5P 475
Spatna 19,0
nevim, _nedokazu 29.9
posoudit

priimér 3,52; var. 1,45

Ukazuje se, Ze nespokojenost s tim, do jaké miry je vénovana pozornost psychickému stradani
nevylécitelné nemocnych a umirajicich, je zfetelné vyssi (vlastné dvakrat silnéjsi!) nez spokojenost
s touto péci. Jde o nejméné pfiznivy pomér ze vSech Ctyf sledovanych hledisek péce o nevylécitelné

nemocné a umirajici.

Konecné posledni otazka tohoto bloku se ptala na to, jaka je - podle nazoru dotazovanych - vé-
novana pozornost rodiné a blizkym umirajiciho pacienta.

Tabulka €. 8: Mira dostatecnosti péce o rodinu a blizké umirajiciho pacienta (v %)

Péce je % agregovana %
dostatecna 4,4

~ . 23,7
spise dobra 19,3
spiSe Spatna 26,5
i a8
Spatna 21,3
nevim, pedokazu 284
posoudit

prdmér 3,50; var. 147
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Tady je podil negativnich hodnoceni prakticky shodny s pfedchozim hlediskem: i tady jasné pte-
vaZuji negativni hodnoceni (také dvojnasobek) nad pozitivnimi. Podil vyhybavych odpovédi je

nejmensi.

0 shodé s hodnocenim miry péce o psychické stradani umirajicich svédci i blizkost praméra

a rozpéti variant.

Ukazuje se, Ze je velmi tizka souvislost mezi péci o psychiku umirajicich a pé¢i o rodinu a blizké

umirajiciho.

POROVNANI AGREGOVANYCH VYSLEDKU

Pro pochopeni zakladnich tendenci, které vyplyvaji z odpovédi na uvedené c¢tyfi otazky, uvadime
porovnani agregovanych vysledki:

Tabulka €. 9: Porovnani agregovanych hodnoceni urovné péce ve sledovanych oblastech péce
0 nevylécitelné nemocné a umirajici u nas podle minéni ¢eské populace (%)

agregovane mformova'nost tlumeni bolesti pozornost psychice pozornost rodiné
hodnoceni nemocnych

pfiznivé 30 36 23 24
nepfiznivé 36 30 48 48

rozdil -6 +6 -15 -14

Graf €. 9: Porovnani pfiznivych a nepfiznivych hodnoceni péce o umirajici (%)
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Legenda: i = mira informovanosti nemocnych; b = tlumeni bolesti nemocnych; p = péce o psychiku nemocnych;
r = pozornost rodiné nemocnych

Zasadni zjiSténi spociva v posouzeni souhrnnych vysledki analyzy vSech téchto ¢tyf atributii
charakterizujicich uroveii péce o nevylécitelné nemocné a umirajici. To vyplyva jak z vysledkud
srovnani uvedenych v tabulce ¢. 9, tak i z vicerozmérné analyzy. (PouZili jsme faktorovou analyzu,
ktera se pta na miru shody mezi vybérem odpovédi u podobnych - metodicky srovnatelnych - in-
dikatort. JednoduSe fe¢eno: odpovida na otazku, do jaké miry jsou indikdtory navzajem zavislé i
naopak nezavislé, do jaké miry ,patii k sobé“, nebo jak se rozpadaji do samostatnych skupin ¢i zi-
stavaji bez vztahu k ostatnim.)

Tak se ukazuje, Ze

» nejlépe je hodnocena péce o fyzicky stav umirajicich (tlumeni bolesti). Zda se, Ze zdravotnici pfe-
devSim pecuji o télesnou schranku umirajicich. Pfesto nelze fict, Ze bychom s takovou situaci
mohli byt spokojeni. To, Ze pouze 7% dotazanych se domniva, Ze bolest je tltumena dobie
a 35 % na péci nema nazor, je alarmujici zjisténi. U pouhé jedné tfetiny dotazanych pievazuje
kladné hodnoceni nad zapornym, coZ neni mnoho. V ostatnich oblastech péce o umirajici je pii-
sobeni zdravotnikt hodnoceno opacné, tedy s pfevahou negativnich hodnoceni nad pozitivnimi;
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» mira informovanosti nemocnych ze strany zdravotniki je hodnocena vefejnosti mirné vice nega-
tivné neZ pozitivné;

» dalSi dvé hlediska jsou hodnocena v podstaté shodné. TakZe jak z hlediska péce o psychické
stradani, tak z hlediska péce o rodiny umirajicich jasné pfevaZuje nespokojenost veiej-
nosti nad spokojenosti.

Faktorova analyza ukazala, Ze se vSechny ¢tyfi odpovédi soustiedily do jednoho faktoru
a skore jednotlivych proménnych v ramci faktoru je velmi vysoké (od 0,857 u psychické stranky
péce aZ po 0,806 u tlumeni bolesti) a velmi blizké.

Pokud jde o praktické poznatky, z tohoto vyzkumu vychazi, Ze

» v kazdém pfipadé je podle minéni ¢eské vefejnosti potfeba zlepsit uroveii o nevylé¢itelné
nemocné a umirajici;

> nejvétsi rezervy v péci jsou v pozornosti rodinnym pfislusnikim a blizkym a v pozornosti
vénované psychickému stradani nemocnych;

» nebude-li tato péce doprovazena zlepSovanim v ostatnich oblastech péce, nebude dosa-
Zeno potiebného zlepSeni ani v téch dil¢ich oblastech péce, na néZ bude pfipadné napfena
zvy$ena pozornost.

2.2.2.2 Obavy z umirani

Otazka . 5 Setfeni STEM se tykala toho, ceho se na umirani nejvic boji sam respondent (sama re-
spondentka).

Tabulka ¢. 10: Obavy spojené s umiranim (v % - dotazovani mohli z predloZeného seznamu zvolit
aZ 3 odpovédi)

Obavy uvedeno neuvedeno pramér
z bolesti 36,7 63,3 1,63
ze ztraty sobéstacnosti 29,2 70,8 1,1
z odlouceni od svych blizkych 19,7 80,3 1,80
ztfggg::’ckeho (dusevniho) 20,0 80,0 1.80
z osamocenosti 17,5 82,5 1,83
ze ztraty distojnosti 18,1 81,9 1,82
z toho, co bude po smrti 7,0 93,0 1,93
z néceho jiného 1,0 99,0 1,99
na umirani se ni¢eho nebojim 54 94,6 -
get\(l)lrr:. nepfemyslel/a jsem 26.2 13,8 )

Pofadi obav ukazuje pfedevsim na aktudlnost této problematiky: jen asi jedna Ctvrtina dotaza-
nych nema nazor, nebylo to pfedmétem jejich Gvah. Naopak pro tfi ¢tvrtiny populace nejde o cizi
téma.

Vic nez tfetina dotazovanych uvedla, Ze se boji bolesti, skoro stejné vyznamna je obava ze ztraty
sobésta¢nosti. Zhruba jedna pétina lidi uvadi, Ze se obavaji odlouceni od blizkych a duSevniho stra-
dani. Tésné za touto skupinkou obav je strach ze ztraty diistojnosti a osamoceni. Alarmujici pohled
vznikne pfi kumulaci obav, které bezprostiedné nesouviseji s fyzickym utrpenim a maji spi$ psy-
chickou povahu. Ostatni druhy obav jsou podstatné slabsi. Téch, ktefi se obavaji toho, co bude po
smrti, je v nasi zemi kolem 7 %. Pfiznacné je také, Ze podil téch, ktefi se na umirani ni¢eho neboji,
jejen 5 %.
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Faktorova analyza tady pfinesla pozoruhodné rozc¢lenéni obav. Vystoupily totiZz pomérné zietelné

tii faktory:

» Do jedné skupiny se sdruZily obavy z bolesti (skére 0,726), odlouceni od svych blizkych (0,536)
a také obavy z psychického strdddni (0,451). Tento faktor je pfedevsim spojen s fyzickym
stradanim. Na fyzické stradani se vaZe hlavné odlouceni od blizkych lidi (opac¢né feceno: pfi
tom, kdyZ nedochazi k tomuto odlouceni, lze oCekavat i snazsi snaseni bolesti) a také psychické
stradani je tizce spojeno s bolesti.

» Druhy faktor tvofi ztrdta sobéstacnosti (0,704), spolu se ztrdtou diistojnosti (sila zapojeni do fak-
toru je prakticky stejnd: 0,701) a ¢aste¢né sem patii i obava z psychického strdddni (0,359). Lze
fici, Ze v tomto faktoru se soustfedily charakteristiky obav ze socialné-psychickych stra-
nek umirani.

» Konecné tieti faktor sdruZil obavy z toho, co bude po smrti (skore vyslo vysoké, ale zaporné -
0,724) a z osamocenosti (0,679). Toto propojeni opac¢nych trendi (jednou zaporna hodnota, jed-
nou kladna) vyjadiuje skutecnost, Ze ti, ktefi nemaji obavy z toho, co bude po smrti, se tim vic
obavaji osamélosti.

Rozdéleni obav z umirani ukazuje na potieby zacileni paliativni péce. Jeji komplexnost ne-
spociva pouze v péci o informovanost pacientii, zmensovani jejich psychickych a fyzickych
stradani a pomoc rodinam, aby byly lépe schopny pomoci umirajicim, ale pfedevsim v jas-
ném zaméieni péce na zachovani diistojnosti umirajicich jako socialné a osobnostné respek-
tovanych bytosti. Potvrdilo se, Ze psychicka dimenze umirani je dilezZita a ovliviiuje jak
obavy z fyzického stradani, tak i obavy ze socialniho padu, ze ztraty distojnosti a sobéstac-
nosti.

2.2.2.3 Kde obyvatelé CR nechtgji umfit

Pfedposledni z otazek se ptala na to, o kterém z nabizenych mist by dotazovani urcité fekli ,tady
bych nechtél/a umfit“. Respondenti méli moZnost vybrat jednu z nabizenych variant odpovédi.

Tabulka €. 11: Misto, kde by dotazovani pfedevsim nechtéli umfit (v %)

Misto % poradi
v |écebné dlouhodobych nemoci 31,4 1.
v domové dlichodci 12,6 2
v nemocnici 8,7 3.
doma 6,8 4

v domécnosti nékoho blizkého,
napf. blizkych pfibuznych
nevim, nepfemyslel/a jsem o tom 34,8 -

58 5.

Tady pro nézornost pievedeme ¢éast odpovédi do grafického vyjadieni.

Graf €. 10: Mista, kde lidé nechtéji umfit (v %)

35
30

podil

Legenda: L = LDN; DD = domov diichodcl; N = nemocnice; D = doma; B = domacnost blizkych
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Vysledek je naprosto pfesvédcivy:

» Soucasné instituce urcené k péci o nevylécitelné nemocné a umirajici (LDN, DD, nemoc-
nice) jsou nejvice odmitany - 52,7 % respondentii (tj. 80 % z téch, ktefi se této odpovédi
nevyhnuli), si zde nepieje zemfit;

> jasné vitézi domaci prostiedi, ale ne sim domov, nybrz (i kdyZ tésné) spi§ domacnost blizkych
lidi. (Toto zjisténi, nejspiS ovlivnéné obavou z osameélosti, pfedstavuje novy pohled na problema-
tiku umirani v nasi populaci.)

Vyzkum ukazuje velkou potfebu orientace na takovou péci o umirajici, ktera by se pokud
mozno odehravala v jejich prostfedi (bud'to doma, nebo v domacnostech jejich nejblizsich
lidi, obvykle piibuznych) a byla v uzké spolupraci s rodinou nemocného.

2.2.3 Vlivy a souvislosti (vysledky korelaéni analyzy)

V této Casti zpravy prezentujeme zakladni vysledky analyzy vztaht mezi poznatky charakterizu-
jicimi problematiku péce o umirajici a nevylécitelné nemocné (tak jak byly prezentovany v pied-
chozi kapitole) a socilnimi a demografickymi charakteristikami populace. Cili pokusime se
pribliZit to, pro jaké ¢asti populace jsou pfiznacné jednotlivé druhy postojii. Ptame se po mife dife-
renciace téchto postojii, a tedy i mife diferenciace cilovych skupin pro pfipadné zmény a postupy
péce o nevylécitelné nemocné a umirajici. Budeme vychazet ze statistické analyzy zkoumajici pa-
rové vztahy jednak vici sledovanym proménnym, jednak vici (vybranym) vysledkim faktorové
analyzy.

2.2.3.1 Vztahy k trovni péce o nevylécitelné nemocné a umirajici

» Pro zjiSténé postoje k péci o terminalné nemocné plati, Ze jsou vSeobecné, netykaji se jedné dilci
skupiny (vrstvy) spolecnosti. Jsou vSak nékteré s diferencujicim vyznamem. Ty je uZite¢né re-
spektovat i pfi pfipravé praktickych kroki.

» Mezi ,vlivy“ na postoje k péci o umirajici pfevaZuje zkuSenost dotazovanych. Hodnoceni péce je
vySsSi u téch, ktefi se v poslednich péti letech osobné setkali s umiranim nékoho blizkého. Z to-
hoto hlediska vyplyva, Ze tato oblast péce bude tim ispésné;jsi, ¢im bude vic opfena o osobni
spoluucast lidi blizkych umirajicim. ZkuSenost s touto péci zpeviiuje pfizniva hodnoceni.

» DiileZité misto mezi vlivy na postoje k vybranym aspektiim péce o umirajici ma i vékova struk-
tura. Konkrétné jde o to, Ze s rostoucim vékem rostou negativni postoje a hodnoceni vSech sle-
dovanych aspektii péce o umirajici a nevylécitelné nemocné. Lze fici, Ze ¢im vic se tato pro-
blematika dotazovanych tyka, tim jsou kriti¢téjsi k soucasné trovni této péce. To ale proti
pfedchozimu poznatku naopak zeslabuje zjiSténa pozitivni hodnoceni péce o umirajici u nas,
protoZe spokojeni by méli byt pfedevsim ti, pro které je tato péce tak fikajic bliz.

> Nejvice diferencované je hodnoceni tirovné péce o psychické stradani nemocnych. Vyznamny
diferencujici vliv zde ma ekonomicka situace rodiny - méné spokojeni jsou s tirovni péce o psy-
chické stradani ti bohatsi.

2.2.3.2 Vztahy k obavam z umirani

Jde o hledani miry statisticky vyznamnych vztahti a tendenci v nich obsaZenych vii¢i odpovédim
na otazku €. 5, ktera se ptala na to, eho se na umirani sami dotazovani nejvic boji. (U této otazky
mohli dotazovani vybrat nejvice tfi z moznych odpovédi. Celkem jim bylo nabidnuto 10 variant od-
povédi.) A to jak vztahti parovych, tak vztaht vici faktoram.
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Z jednotlivych druhti obav byla nejvice odliSna pro riizné demografické ¢i socialni skupiny

(vrstvy) obava ze ztraty sobéstacnosti. Jaké konkrétni vlivy se tu projevily jako diferencujici:

» zkuSenost: ti, ktefi konstatovali, Ze v poslednich péti letech nékdo v jejich okoli zemfel, se vyraz-
néji vic obavaji ztraty sobéstacnosti pfi umirani;

» vék: s pfibyvajicim vékem jasné roste vaha obav ze ztraty sobéstacnosti pii umirani;

» rodinny stav: zvlasté ovdovéli se boji ztraty sobéstacnosti (je tu zfejma souvislost s vékem);

» dotazovani Zijici osaméle se boji ztraty sobéstacnosti vic neZ jini (i tady lze pfedpokladat vliv vé-
kové struktury);

» podobné je tomu pfi potvrzeném vztahu domacnosti bez nezaopatienych déti a s rostoucim po-
¢tem nepracujicich diichodcty;

» pfiznacny je vy$si strach ze ztraty sobéstacnosti u nejnizsich p¥ijmovych skupin;

» rovnéZ roste tato obava s rtistem poctu obyvatel mista bydli§té dotazovanych: lidé z nejmensich
obci se boji nejméné, naopak lidé z velkych mést pfiznavaji obavu ze ztraty sobéstacnosti Cas-
téji.

Dalsi nejvice diferencovany je vztah k obavam ze ztraty diistojnosti. Tady $lo na prvnim

misté o vliv véku (ve stejném sméru jako v pfedchozi situaci, tedy s riistem véku roste vaha téchto

obav), zkuSenosti (i zde ma zkuSenost vliv v tom smyslu, Ze s rostouci zkuSenosti se zvySuje obava
ze ztraty diistojnosti) a pak také o dalsi vlivy, které jsou v té ¢i oné mife vazany na vék (ovdovéli se
vic obavaji ztraty dustojnosti, lidé z domacnosti s mensim poctem ¢lenti, s mens$im poctem ekono-
micky aktivnich, s vét§im poctem diichodcti a s mensim poctem zavislych déti ¢i Zadnymi détmi).

Maly vliv tu ma i pfinaleZitost k pohlavi - Zeny se vic obavaji ztraty dustojnosti neZ muzi, jde ale

o vztah slaby.

Stejnym smérem pusobi i vztahy vékovych diferenci (nejcastéjsi - jde celkem u vSech osmi
druhti obav o 18 statisticky vyznamnych vztaht a vSechny maji shodny smeér) k sledovanym oba-
vam z umirani. Obdobna jako v uvedenych diferencich je i situace u ptsobeni zkuSenosti s umira-
nim a také u vlivu téch charakteristik, které jsou spojeny s vékovymi posuny (osaméli a ovdoveéli
z diferenci podle rodinného stavu; i domacnosti s mensim poctem aktivnich ¢lent atp.).

Zkoumali jsme rovnéz statistickou vyznamnost, silu a smér vztahi viici faktortim, do nichz se
rozpadly postoje dotazovanych. MiiZeme konstatovat, Ze analyza vztahi vici faktoriim potvrdila
vztahy zjiSténé z analyz vztahl mezi dvojicemi proménnych. ZjiSténé diference jsou potvr-
zeny. Fakt nezbytnosti prohloubeni diferenciaci v péci o umirajici a nevylécitelné nemocné
rovnéi.

2.2.3.3 Vztahy vii¢i mistiim, kde dotazovani nechtéji umfit

V této oblasti je duleZita zkuSenost s umiranim nékoho blizkého, vék a indikatory souvisejici
s vékem (rodinny stav, po¢ty ¢lenti domacnosti, po¢ty diichodct, po¢ty nezaopatfenych déti...).
Nové se objevil velmi slaby vztah viéi socidlnimu postaveni, ale opét s tim, Ze nejvétsi diraz tu vy-
chazi od dichodci. Nebudeme daleko od pravdy, kdyZ budeme konstatovat, Ze i tady plati, Ze zku-
Senost a blizkost doby, kdy sami dotazovani budou potfebovat péci o umirajici, jsou nejdi-

vvvvvv

2.2.3.4 Co neni ve vztahu k problematice umirani

Doposud jsme se vénovali vztahtim, které se potvrdily jako statisticky vyznamné odliSujici, diferen-
cujici postoje populace u nas vici péci o umirajici, obavam z umirani a mistim umirani. Jde o vlivy
pomérné chudé, avSak intenzivni.

Podstatné vSak také je, Ze se téméf viibec nevyskytly rozdily ve vztazich k uvedenym as-
pektiim problematiky umirani a v nékterych velmi podstatnych socialnich a demografic-
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kych charakteristikach. Pfedevsim nebyly prakticky zaznamenany diference podle pohlavi.
Prakticky nevystoupil v Zddném vyznamném vztahu vliv rozdilii ve vzdélani. Takika se neobje-
vil vliv socidlniho postaveni a majetku domacnosti (rodiny). Vlastné i vliv velikosti bydlisté
byl zanedbatelny. Konec koncii i vliv rozdilii domacnosti dotazovanych podle ¢istého pfi-
jmu na domacnost byl zaznamenatelny spis zprostiedkované (ve vztahu k vékovym diferen-
cim) nez piimo.

Postoje k umirani nekopiruji socialni strukturu spole¢nosti. Takika neni oblast Zivota spolec-
nosti, v niZz by nebyl v empirickych sociologickych vyzkumech zaznamenéan vliv diferenci ve vzdé-
lani, ba jako jeden z nejvyraznéjsich vlivii. Podobné, i kdyZ ne s takovou intenzitou, je tomu u dife-
renci podle pohlavi. V problematice umirani ne.

MiiZeme fici, Ze problematika umirani je chapana vefejnosti v této zemi jako téma priife-
zové, vlastné ,,spojujici“, byt obchazené a odsouvané. Podoba, diferenciace, kvalita, samotna do-
statecnost a zacilenost sluZeb spojenych s péci o umirajici a dlouhodobé nemocné mohou byt
podstatnymi charakteristikami urovné humanizace spolec¢nosti. Zaroveii 1ze ofekavat, Ze aktivity
vyvijené smérem ke zlepSovani situace v této oblasti budou pfijimény vétSinou spolec¢nosti pfiz-
nivé a budou podporovany.

SHRNUT/

> Péce o nevylécitelné nemocné a umirajici nema podle nazori vefejnosti dobrou kva-
litu.

> Relativné nejlépe je vefejnosti hodnocena lééba bolesti. Pouze v této oblasti pfevazuje
(byt pouze mirné) pozitivni hodnoceni poskytované péce.

» Dokonce i v této oblasti se vSak pouze 7 % respondentii domniva, Ze bolest je u termi-
nalné nemocnych lééena skutec¢né dobfte.

> Nejhiife je vefejnosti hodnocena péce o psychické utrpeni pacientii a podpora jejich
rodin. Zde jednoznacné pfevazuje negativni hodnoceni. Nap¥. 66 % z téch, ktefi na danou
otazku méli nazor, se domniva, Ze neni vénovana dostatecna pozornost psychosocialnimu
stradani nemocnych a jejich rodinam. A pouze 3,8% dotazanych se domniva, Ze péce o psy-
chické stradani terminalné nemocnych a umirajicich je skutecné dostate¢na.

> Pouze o néco lépe je hodnocena informovanost nemocnych o jejich zdravotnim stavu.
Celkové vSak i zde pfevaZuje negativni hodnoceni.

> Obcané jednoznacné preferuji moznost zemfit doma ¢i v domacnosti svych blizkych.

» Jednoznacné odmitany jsou naopak instituce tzv. ,nasledné péce“ (LDN, DD). 80 %
téch, ktefi na tuto otazku maji nazor, si nepieje zemfit v instituci (nhemocnici, LDN,
DD).

Vyzkum vefejného minéni tak naprosto jasné poukazuje na:

» naléhavou potiebu zkvalitnéni péce o umirajici ve vSech jejich rozmérech (pfedevsim
zlepSeni informovanosti nemocnych, péce o jejich psychické utrpeni a podpory jejich rodin);

> nutnost orientace na péci o umirajici v jejich vlastnim prostiedi a v izké spolupraci
s jejich rodinami;

» naléhavou potiebu zasadnim zpiisobem zlepSit péci o umirajici ve zdravotnickych
a socialnich institucich, pfedevsim v LDN a DD.

Vétsina poznatki ziskanych timto vyzkumem se vztahuje na celou spolecnost a je apliko-
vatelna, kromé vékovych diferenci a rozdilti podle miry zkuSenosti s umirdnim blizkych, témér
obecné.
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2.3 Stav péce o nevylécitelné nemocné a umirajici z pohledu studentii

Anketni Setfeni

V ramci projektu Podpora rozvoje paliativni pé¢e v CR jsme se pokusili zmapovat postoje k proble-
matice umirdni a péce o umirajici v eské spolecnosti. Kromé nazort reprezentativniho vzorku do-
spélé populace CR (kap. 2.2) nas zajimaly také postoje iZeji vymezené skupiny - studentit stfed-

nich a vysokych Skol. Vysledky jsme zpracovali na tirovni frekvenéni analyzy a provedli srovnani

Vyzkumny soubor

V dotaznikovém Setfeni jsme oslovili 157 student stfednich a vysokych Skol (primérny vék 19,3
let, median véku 18 let, vékovy rozsah 17-34 let).

ZKUSENOST S UMIRANIM BLiZKE OSOBY

Domnivame se, Ze osobni zaZitek umrti blizké osoby muZe ovlivnit celkové vnimani a hodnoceni
péce, jak ostatné ukazuji analyzy vysledkii vyzkumu vefejného minéni. T¥i ¢tvrtiny respondentt
(71,3 %) mé zkuSenost s umrtim blizké osoby v poslednich péti letech. Umrti se odehrélo v jedné
tfetiné pfipadu (38,4 %) doma, v nemocnici zemiel blizky 48,2 % respondentti, v DD nebo LDN

3,6 %, v hospici 1,8 %. Umrti pfibuzného jinde udavé 8 % studentti. Vice neZ polovina (53,6 %) hod-
noti péci o blizkou osobu pozitivné (dobie 12,5 %, spiSe dobie 41,1%), tietina (32,1%) vnima nedo-
statky péce (spiSe Spatné 28,6 %, Spatné 3,6 %). 8,9 % nema na péci Zadny nazor. O nahlé tmrti §lo
v 5,4% piipadu.

HODNOCENI CELKOVE UROVNE PECE O NEVYLECITELNE NEMOCNE A UMIRA)iCi
V CESKEM ZDRAVOTNICTVi

Jak hodnoti péci o umirajici v CR studenti a reprezentativni vzorek populace, ukazuje tabulka ¢. 12:

Tabulka €. 12: Porovnani péce o umirajici v CR mezi studenty a reprezentativnim vzorkem dospélé
populace

Péce je Studenti Populace CR
% agregovana %

dobra 1.3

~ . 23,0 29,8
spise dobra 21,7
spise § : 1,4
vplse ?patna , 52.9 36.1
Spatna 1,5
nevim, nedokazu posoudit 20,4 -
nepfemyslel/a jsme nad tim 3,8 34,1

Studenti vnimaji stav péce negativnéji ne# dospéla populace CR. Vice neZ polovina studentii si

vevs

kritiénost souvisejici s dospivanim.

HODNOCENI JEDNOTLIVYCH ASPEKTU PECE

Studenti hodnotili péci v nékolika zékladnich kategoriich: zvladani télesného a dusevniho utrpeni,
informovani pacienta o jeho zdravotnim stavu, péce o rodinu a blizké umirajiciho a respektovani
pféani umirajiciho a jeho rodiny. Vysledky ukazuji nasledujici tabulky ¢. 13, 14, 15, 16 a 17:
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Tabulka €. 13: Bolestem a dal3im formam télesného utrpeni nevylécitelné nemocnych a umirajicich
vénuji podle Vaseho nazoru zdravotnici v nasi zemi pozornost

Bolest je tlumena % agregovana %
dostatecné 10,2%
- — 47,1%
spise dostatecné 36,9%
spiSe nedostatecné 33,1%
= 41,4%
nedostatecné 8,3%

nepfemyslel/a jsme nad tim

1,5%

Tabulka €. 14: Pokud jde o obavy a psychické stradani nevylécitelné nemocnych a umirajicich, je

mu podle Vaseho nazoru vénovana pozornost

Obavy osSetfeny % agregovana %
dostatecné 2,5%

= — 22.3%
spiSe dostatecné 19,7%
spiSe nedostatecné 47,8%

s 68,8%

nedostatecné 21,0%
nepfemyslel/a jsme nad tim 8,3%
neodpovédélo 0,6%

Tabulka €. 15: Jak si myslite, Ze 1ékafi informuji nevyléciteln& nemocné o jejich zdravotnim stavu?

Zdravotnici informuji % agregovana %
dobre 1,3%

= - 40,8%
spiSe dobfe 39,5%
spiSe Spatné 34,4%
- < 44,6%
Spatné 10,2%

neptemyslel/a jsme nad tim

14,6%

Tabulka €. 16: Jaka je podle Vaseho nazoru vénovana pozornost rodiné a blizkym umirajiciho

pacienta?
Pozornost rodiné % agregovana %
dostatecna 3,8%

= - 20,4%
spise dostatecna 16,6%
spiSe nedostatecna 43,3%

. 72,0%

nedostatecna 28,7%

nepfemyslel/a jsme nad tim

7,6%

Tabulka €. 17: Jak jsou podle Vaseho minéni v nasem zdravotnictvi respektovana prani nevylécitelné
nemocnych, umirajicich a jejich rodin?

Pfani respektovana % agregovana %
dostatecné 6,4%

= o 32,5%
spise dostatecné 26,1%
spiSe nedostatecné 39,5%

- 58,0%

nedostatecné 18,5%
nepfemyslel/a jsme nad tim 8,9%
neodpovédélo 0,6%
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Graf €. 11: Porovnani agregovanych hodnoceni Grovné péce ve sledovanych oblastech péce
o nevylécitelné nemocné a umirajici u nas podle minéni ceskych studentd (%)
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Legenda: i = mira informovanosti nemocnych; b = tlumeni bolesti nemocnych; p = péce o psychiku nemocnych; r =
pozornost rodiné nemocnych, s = respektovani pfani pacienta a rodiny

Ve srovnani s populaci ¢eskych dospélych pfemysleji studenti o otazkach spojenych s umira-
pfiznivéji hodnoti zvladani télesného utrpeni pacienta. I zde je stejné jako v piedchozi kapitole
tfeba podotknout, Ze zjiSténi je spiSe alarmujici. Pfedev§im v oblasti informovani a 1écby bolesti
svédci o spokojenosti pouhé poloviny respondentti, coz je velmi malo. V ostatnich kategori-
ich (péce o psychiku, pozornost rodiné a respektovdni prdni) je situace jeSté zjevnéjsi, vyrazné pfe-
vazuje hodnoceni negativni, nejhtife skoruje polozka pozornost rodiné. Tu hodnoti jako nedostatec-
nou téméf tfi ¢tvrtiny respondentti. Hodnoceni studentt a dospélé populace se vychyluje ve v§ech
kategoriich stejnym smérem, studenti vSak Castéji vyjadfuji svoje negativni stanovisko.

Postoje respondentii k otazkam spojenym s vlastnim umiranim

Jaké obavy jsou u respondentii spojeny s umiranim, ukazuje graf ¢. 12:

Graf &. 12: Ceho se na umirani nejvic bojite Vy sam/sama?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 %

bolesti

ztraty sobéstacnosti
odlouceni od blizkych
psychického utrpeni

osamocenosti

ztraty dlstojnosti

toho, co bude po smrti

néceho jiného  [esesereresed 7.6 %

niceho [%%9 3,8 %

nepfemyslel jsem o tom e 1,9 %

Respondenti se nejcastéji obavaji bolesti, coZ je paradoxni vzhledem k tomu, Ze se téméf polo-
vina dotazanych (47 %) domniva, Ze je dobi'e léCena. P¥iblizné tfetina se boji ztraty sobéstacnosti,
odlouceni od blizkych, osamocenosti a psychického utrpeni. Vyznamna je také obava ze ztraty di-
stojnosti (uvedla pétina respondenti) a z toho, co bude po smrti (asi Sestina mladych). I u studentii
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je patrna vyrazna pfevaha obav ze stradani, které bezprostfedné nesouviseji s fyzickym utrpenim
a ma spise psychickou povahu. Pofadi obav je pfibliZzné srovnatelné s dospé&lou populaci CR, stu-
stoj u studentd velmi vzacny (asi 2 %).

U oteviené moznosti (,,néceho jiného*) uvadéli respondenti tyto odpovédi: nevédomosti (2x), Ze
nestihnu udélat vSe, co mam udélat a fict, co bych chtél/a (2x); nasledovaly jednotlivé odpovédi:
bezmoci, nejistoty, jak smrt vypada, co mam cekat, konce Zivota a byti, smrti, toho, Ze bude konec
a dal uz nic, stavu téZkého hfichu, samotného umirani - toho okamziku, Ze skonci vse, co ¢lovék
cely Zivot buduje, dlouhého umirani.

Kde by chtéli mladi lidé zemfit, ukazuje graf ¢. 13:

Graf €. 13: Kdybych si mohl/a vybrat (a kdyby bylo mozné poskytnout v nize uvedenych prosttedich
potfebnou zdravotni péci), chtél/a bych stravit své posledni dny:

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

doma o e Tt e tete e e e e e e e e e e e et e e e e e e baretet] 715,8%

v nemocnici [ 1,3%
vLDN § 0,6%

vDD |0,0%

nezajima méto [%9 3,2%
jinde -:-:-:-:-:-,l[-] 11,5%

nepfemyslel jsem o tom [%%d 7,0%

neodpovédélo f 0,6%

U odpovédi ,jinde“ méli respondenti upfesnit misto. Nejcastéji uvadéli: sam (6x), v pfirodé (6x),
na venkové v klidu, na chaté, chalupé (3x), v hospici (2x). Poté nasledovaly ojedinélé odpovédi: do-
mov s pecovatelskou sluZzbou, mezi véficimi lidmi, na cestach kdybych mohl chodit, nejlépe se za-
bit sdm a necekat na selhani dtleZitych organt a pak se tfeba dusit, pod nebem, p¥i néjaké Zivotu
nebezpecné akci - tfeba adrenalinovy sport, s nékym blizkym, Gplné jako v normalnim Zivoté, ja-
koby nic, v divadle Jary Cimrmana, v exotice, v Las Vegas.

Oproti o¢ekavani se hospic vyskytuje mezi zvolenymi misty pouze 2x, coZ lze pficitat také malé
obeznamenosti ¢eské vefejnosti s moznosti hospicové péce.

Otazku na misto umrti jsme studentiim poloZili také opacné: A kde byste nechtél/a zemf¥it?
Odpovédi vypovidaji hodné o obavach spojenych s umiranim. Uvadime jejich pfehled sefazeny
podle Cetnosti vyskytu v tabulce ¢. 18:
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Tabulka €. 18: Mista, kde nechtéji studenti zemfit

Odpovéd' abs. cetnost
VvV nemocnici 48
v osaméni, bez blizkych 32
v LDN 22
v DD 20
neodpovédéli 1
v cizim prostredi, v ciziné, na dovolené 10

mezi spoustou lidi, na vefejnosti, na ulici

v oceanu, ve vodé

v auté, na silnici, v jakémkoliv dstavu, na misté nezalezi

nékde, kde by se o mé nikdo nedovédél ¢i dlouho nenasel, nevim - je mi to jedno, nepfemyslel/a jsem

5
0 tom
hlavné rychle a netrapit se, mezi nepfijemnymi cizimi lidmi, nebo ne hodnymi, pfi tragédii, nehodé, 4
hromadné katastrofé, v boji, ve valce
v ohni, bez ocekavani, najednou, sdm v odcizeném pretechnizovaném svété, na pristrojich, v studeném 3
prostfedi, umrznout, pod lavinou, abych netrapil své blizké (pfed jejich o¢ima)
v letadle, vedle dalsiho/ch umirajiciho/ch, na zachodé, bez dilistojnosti, vrazda, na ulici, nasilnou smrti, )

v MHD, pod tramvaji, doma, kdyz bych byla na obtiz, Ze vSichni ¢ekaji, az umfu

ve mést&, kdekoliv, kde je nuda, nelze popsat (mnoho mist), na party, takové misto asi neni, v dstavu
pro choromysIné, na podiu, tady a ted, bez péce, ve vézeni, nevim, co pro mé ma Biih pfipraveného,
doufam a véfim tomu, Ze nic Spatného, na Hlavnim nadrazi, v boji za cizi idealy, na rozkaz, bez lasky,
v ponorce, v posteli, pod koly vlaku, ve spole¢nosti jinych lidi (chci umfit sam/sama), jinde nez doma,
v chudobé bez stfechy nad hlavou, kdekoliv, kde bych citila, Ze mj Zivot nestal za nic, v lhostejném
prostiedi, bez duchovni podpory

Nejcastéji uvadéna mista vypovidaji o strachu z osamoceni a pobytu v cizim prostfedi mezi ne-
znamymi lidmi. Velmi ,,nepopuldrni“ je umirani v prostiedi tistavni péce (v nemocnicich, LDN
a DD).

DULEZITOST TEMATIKY UMIRANI V SOUCASNE DOBE V CESKE SPOLECNOSTI

Ackoli zlepSeni péce o umirajici a nevylécitelné nemocné pacienty je vSeobecné povaZzovano za
nutné, ve spektru ostatnich spolecenskych problémti se miZe jevit jako ponékud druhotné. Ve srov-
nani s problémy napf. ekonomickymi nebo ekologickymi se muZe zdat, Ze toto ,,neni na pofadu
dne“. Jak je ddleZitost zmény v této oblasti a aktudlnost problému chapéana studenty, ukazuji ta-
bulky ¢. 19 a 20:

Tabulka €. 19: Zlep3eni péce o nevylécitelné nemocné a umirajici v nasi zemi

Zlepseni péce je % agregovana %
velmi dilezité 66,2%

o v 91,1%
spise dllezité 24,8%
spise nedilezité 3,8%

ol sies 5,1%

nedilezité 1.3%
nepfemyslel/a jsme nad tim 3.2%
neodpovédélo 0,6%
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Tabulka €. 20: Jak se o umirani a o péci o umirajici v nasi spolecnosti mluvi?

Mluvi se % agregovana %
dostatecné 1.3%

~ . 16,6%
spiSe dostatecné 15,3%
spiSe nedostatecné 36,3%

= 75,8%

nedostatecné 39,5%
nepfemyslel/a jsme nad tim 7,6%

Ackoli zlepSeni péce povaZuje za duleZité 91% dotazanych (velmi dileZité 66,2 %, spiSe duleZité
24,8 %), zaroveti uvadéji, Ze je problematika smrti a umirani vytlacena na periferii spolecenské dis-
kuse (36,3 % studenti si mysli, Ze se 0 umirani a péci o umirajici mluvi spiSe nedostatecné, 39,5 %
Ze se mluvi nedostate¢né). Rozpor ukazuje zfejmé na vSeobecnou tendenci spolecnosti toto diile-
zité téma vytésiiovat. Pokud ma nastat zména, bez celospolecenské diskuse se neobejdeme.
Tento vyzkum je jednim z pfispévki, které se snazi otazky umirani nastolit.

SHRNUTI

> Studenti hodnoti kvalitu poskytované péce o terminalné nemocné a umirajici kritictéji nez
vzorek bézné populace.

> Pouze 1,3 % dotazanych vnima péci o nevylécitelné nemocné a umirajici jako sku-
tecné dobrou.

> V péci o umirajici a nevylécitelné nemocné pacienty povaZuji studenti za nejlépe zvladnu-
tou péci o somatickou stranku nemocného. Také o ni se ale pouze 10 % respondentt do-
mniva, Ze je ji vénovana skutecné dostatecna pozornost.

» Podobné jako dospéli ve vyzkumu vefejného minéni (kap. 2.2) studenti hodnoti nejkritic-
téji pozornost vénovanou psychickému stradani nemocnych a kvalitu péce o rodinu.

> Respondenti se na vlastnim umirani nejcastéji obavaji bolesti, pfiblizné tfetina ztraty so-
béstacnosti, odlouceni od blizkych, osamocenosti a psychického utrpeni. Mladi pfemysleji
0 obavach z umirani ¢astéji nez dospéli.

> T¥i ¢tvrtiny dotazanych by chtélo zemfit doma a nechtélo by zemfit v osamoceni
v nékteré z forem tistavni péce (v nemocnici, lé¢ebné dlouhodobé nemocnych nebo do-
mové dichodct).

> ZlepSeni péce o umirajici povazuje za dileZité 91 % respondenti.

> U tfi ¢tvrtin dotazanych pfevaZuje nazor, Ze o péci o umirajici se v nasi zemi mluvi
nedostatecné.

» Vyzkum mezi studenty umoznil zmapovat také oblasti, na které jsme se nemohli dotazat pfi
vyzkumu vefejného minéni. Vzhledem k podobnosti odpovédi u otazek, které byly pro oba
vzorky spole¢né, lze s jistym omezenim (mladi respondenti vétSinou zaujimaji vyhranéné;jsi
stanoviska) i u otazek poloZenych pouze studentiim extrapolovat odpovédi na zbytek popu-
lace.
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2.4 Dobra smrt aneb prekazky a perspektivy rozvoje paliativni péce
v Ceské republice

Vyzkum mezi zdravotniky riiznych profesi a odbornosti metodou focus group

ZAMER, VYCHOZi TEZE

Pokud chceme ziskat odpovéd na otazku, jak je v na$i zemi peCovano a umirajici pacienty, v ¢em
jsou nejvétsi nedostatky péce a kde naopak mtiZeme hledat cestu k napravé stavajiciho stavu, mu-
sime si pfiznat, Ze se dostdvame na tenky led. Péce o umirajici pacienty je natolik komplexni
problém, Ze jej nelze popsat pouze z jednoho hlediska. Jinak ji vhimaji samotni pacienti, jinak
pfibuzni, ktefi proZivaji velmi naro¢nou Zivotni situaci, zcela jinak zdravotnicky personal a uplné
odlisné ¢lovék pozorujici cely proces zvenci. Pohled kaZzdé skupiny mtiZe byt stejné tak obohacu-
jici, jako zamlZujici. Intervenujici proménné ptisobi vidy a tézko je lze eliminovat. I za téchto pod-

vvvvv

¢astnénych.

METODA FOCUS GROUP

ProtoZe vlastné neexistuji jasna kritéria dobré péce o pacienta v termindlni fazi nemoci a stejné tak
je subjektivni pojem ,dobrd, distojna smrt“, pokusili jsme se kromé popisu péce ukotvit v naSem
vyzkumu i tyto pojmy. Kvili $ifi vytyfeného tématu a nejednoznacnosti pojmi jsme sahli ke kva-
litativni metodologii, resp. k metodé focus group. Kvalitativni metodologie v nejobecnéjs$im slova
smyslu nepatra po Cislech a jevy se nesnazi zméfit. Zajimaji ji témata, kategorie, zkratka , kvality“
jevu. Focus group je metodou kvalitativni explorace zakladnich dimenzi, vztahujicich se k dané
problematice. PouzZivame ji vSude tam, kde se neptame po hodnotach vyjadfitelnych ¢isly,
ale po tématech, nazorech, stanoviscich, postojich. Jedna se o diskusi 8-10 lidi na stanovené
téma. Pribéh diskuse, ktera trva piiblizné hodinu, fidi moderator. Zaznam (v naSem vyzkumu jsme
pofizovali pisemnou dokumentaci) je kvalitativné analyzovan. Cilem neni vyfeSeni nastoleného
problému, spiSe zmapovani riznych pohledi a pfistupt k jeho uchopeni.

Zamérem vyzkumu bylo shromazdit nazory zastupcu riznych profesnich skupin (1ékafi, stfedni
zdravotnicky personal, oSetfovatelé, studenti mediciny apod.) a odbornosti (interna, ARO, onkolo-
gie, ORL, atd.), zastupct zdravotnickych a socidlnich zafizeni, kde k timrti dochazi (LDN, akutni ne-
mocnice, domov diichodct, hospic) a v neposledni fadé i praktickych lékai na tyto otazky:

1. Jakou mdte predstavu o dobré péci o termindlné nemocné pacienty (jakd je Vase vize, idedl

»dobré smrti“) v podminkdch zarizeni, ve kterém pracujete?

2. Jaké problémy a prekdZky komplikuji nebo znemoZiiuji ve VaSem zafizeni naplnéni tohoto ide-
dlu ,,dobré smrti“? Jaké cesty podle vds vedou k reSeni a ke zlepSeni péce o umirajici v nasi zemi?

Otazkami jsme se pokusili postihnout, zda maji jednotlivé typy zafizeni svoji vizi dobré
péce o umirajici pacienty a co jim brani tuto pfedstavu uskuteciiovat.

Skupinovéa diskuse byla doplnéna pisemnou anketou, respondenti se vyjadfovali k témto otazkam:
» Jakd je podle VaSeho ndzoru tiroveii péce o umirajici v Ceské republice (obecné)?
» Jakd je podle VaSeho ndzoru tiroveri péce o umirajici v zafizeni, kde pracujete?
» (o je podle VaSeho ndzoru diistojné umirdni a dobrd smrt?
» Jakd cdst umrti md ve VaSem zafizeni charakter ,diistojného umirdni a dobré smrti“?
» Byli jste nékdy svédky odborné a lidsky dobre zviddnutého umirdni? Pokud ano, kde timrti na-
stalo?
”

» Kolik Zivota md pred sebou pacient, kterého byste oznacil/a za ,,termindlné“ nemocného?
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Odpovédi na vyse uvedené otazky byly hodnoceny také kvantitativné (relativni ¢etnost odpovédi
v dané skupiné), u nékolika otazek bylo mozné provést srovnani také mezi skupinami.

VYZKUMNY SOUBOR

Vyzkumu se zucastnilo celkem 186 osob, které pracovaly v priibéhu zafi a fijna 2003 v deviti sku-

pinach:

> studenti lékat'ské fakulty

» prakticti 1ékafi

» zaméstnanci riznych domovi diichodcii

» Ucastnici seminafe o komunikaci v onkologii - vétSinou pedagogové a studenti stfednich zdra-
votnickych Skol, psychologové

» zaméstnanci hospice

» smiSena odbornd skupina (icastnici paliativni konference)

» onkologové

» lékafi akutnich oddéleni nemocnice (interna, ORL, urologie, ARO)

> personal LDN

VYSLEDKY VYZKUMU

STUDENTI 5. ROCNIKU LEKARSKE FAKULTY
26 respondentti (12 muZi / 14 Zen)

Pisemna anketa
Graf €. 14: Jaka je podle Va3eho nazoru drovefi péce o umirajici v Ceské republice (obecn&)?
Jaka je podle Vas trovefi péce o umirajici v CR?
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MEéli jste béhem dosavadni vyuky néjakou predndSku nebo semindf, ktery by se zabyval otdz-
kami umirdni?

Ano 23,1%, ne 76,9 %. Ti, ktefi odpovidaji kladné, uvadéji, Ze se o otazkach umirani mluvilo
v ramci pfednasek z lékatské etiky.
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Graf €. 15: Co je podle Vaseho nazoru diistojné umirani a dobra smrt? Uvedte 5 charakteristik.

Charakteristiky dobrého umirani a smrti

moznost volby kdy - eutanazie [%4 3,8 %

smifen [sfegecesessesssassed 23,1 %

nahle bez pfedchozi nemoci

obklopen rodinou

bez utrpeni

doma

rychle

ve spanku

bez bolesti

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Byli jste nékdy svédky odborné a lidsky dobre zvlddnutého umirdni? Pokud ano, kde timrti na-
stalo?

Ne 76,9 %, ano v nemochnici 15,4 %, ano doma 7,7 %.

Skupinova diskuse
téma: Jaké jsou hlavni problémy a prekdazky dobré péce o umirajici?
Nazory jsou kvalitativné kategorizovany podle hlavniho tématu:
Nedostacujici / chybéjici vzdélani lékaiii v otdazkdch umirdni
» Na fakulté nas teoreticky ani prakticky na praci s umirajicimi nepfipravili.
» Lékafi se boji morfinu.
» Hovofit s pacienty o umirani a smrti nas nikdo neucil a na stazich jsme nevidéli, Ze by to nékdo
délal.

» Chtéla bych se o nékterych praktickych dovednostech souvisejicich s péci o umirajici dovédét
vic, ale nevim kde...

Obtize v komunikaci mezi pacientem a lékarem

» Povidat si s umirajicimi a doprovazet je, to musi byt ¢lovéku dano, asi se to neda naucit.

» Pacienti vétSinou o smrti a umirani hovofit nechtéji.

Umisténi pacientii, prekazky domdci péce

» Pacienti, ktefi umiraji, by méli byt pfeloZeni do hospice nebo propusténi domii.

» Lidé se boji umirani a nechtéji, aby jim nékdo zemiel doma.

» Myslim si, Ze vétSina lidi by si ve skutecnosti pfala umfiit doma, ale védi, Ze to nejde, tak to ne-
poZaduji.

» Myslim si, Ze obvodni lékafi péci o umirajici doma nezvladaji.

» Nevim, jestli bych zvladla péci o mé umirajici rodice doma.

Systémové nedostatky
» Malo penéz, nezbyva dost ani na ty, které miZeme zachranit.

Etické aspekty
» Nepodat pacientim, ktefi umiraji, tekutiny a vyZivu, je pasivni eutanazie, postup ,,non lege artis“.
» Paliativni péce je forma pasivni eutanazie. Nepodava se ucinna lécba a pacient se necha umfit.
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Ostatni

» Tézka otazka, jeSté jsem o tom nepfemyslel.

> Jedna se spiSe o oSetfovani, lékar v téhle situaci uz nemtize nic délat.
» Spolecnost by méla své umirajici cleny dustojné dochovat.

» Zdravotni pojistovna je rada, kdyZ nékdo rychle umfe.

PRAKTICTI LEKARI
43 respondent (14 muZii / 29 Zen)

Pisemna anketa

Graf &. 16: Jaka je podle VaSeho nazoru urovefi péce o umirajici v Ceské republice (obecng)?

Jaka je podle Vas urovefi péce o umirajici v CR?
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Graf €. 17: Co je podle Vaseho nazoru ddistojné umirani a dobra smrt? Uvedte 5 charakteristik.
(pracovalo se v 11 skupinkach po 4)

Charakteristiky dobrého umirani a smrti

nev DD

ne v LDN

bez napojeni na pfistroje
ve spanku

smifeni s lidmi a se smrti  [eleteteeteteleteteteteteteteteteleteteleteteetetels] 14,0 %

péce o duchovni potieby

bez dlouhého trapeni

doma, mezi blizkymi lidmi

dobra lécba bolesti a jinych symptom{ e 25,6 %

0% 5% 10 % 15 % 20 % 25 % 30 %

Je v CR v roce 2003 mozné zajistit diistojné umirdni a dobrou smrt doma?

Ano 69,8 %, ne 30,2 %.
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Skupinova diskuse
téma: Jaké jsou hlavni problémy a prekazky diistojného umirdni a smrti doma?
Odpovédi jsou kvalitativné kategorizovany podle hlavniho tématu:

Znalosti a kompetence praktickych lékari

» Sam si nejsem jist, zda bych péci o umirajiciho po lékai'ské strance dobie zvladl.

> Nékdy je téZké poznat, jestli pacient umira, nebo se jenom pfechodné zhorsil.

> Jsem rad, Ze se na tomto kurzu dozvidam nékteré praktické véci, velmi to chybi.

» Povidat si s nemocnymi o duchovnich otazkach je velmi téZké, nikdo nas to neucil.

» Povidat si 0 duchovnich otazkach a umirani neni role 1ékate.

> Lékafi maji s pojiStovnou takové problémy, Ze otazka umirani neni a nebude prioritou.

Kompetence a moznosti rodiny

» Rodiny se nechtéji nebo nemohou postarat o umirajici doma.

> Rodina to vétSinou sama nezvladne a neni, kdo by ji v tom pomohl.

» Umirajici ¢lovék patii do nemocnice, vétSina laiki nemad s péci Zadné zkuSenosti.

» VétSinou nékomu z rodiny ,,prasknou nervy*“ a vola LSPP.

» Mnoho rodin si na péci z pocatku troufd, ale pak ji nezvlada.

» Problém je, Ze lidé umiraji rychle, klinicky obraz se rychle méni a rodina ¢asto propadne panice.
» Casto je mezi lidmi (v rodindch) hodné dobré viile, ale z pée o umirajiciho panuji obavy.

Technické prekazky péce v domdcim prostredi

» Rodina by se Casto chtéla postarat, ale nema pomticky. NeZ se vyfidi na pojistovné jejich hra-
zeni, pacient zemfe.

» Doma neni dostupny kyslik a jiné nezbytné pfistroje.

Informovanost rodiny a pacienta

» VétSina rodin neni plné informovana.

» VétSina nemocnych nevi, Ze umira, a tak chce byt pfi zhorSeni stavu pfevezena do nemocnice.

» Rodina nemocného je ¢asto Spatné informovana a kazdy z ¢lenti chce néco jiného.

» Umirani doma je moZné pouze tehdy, kdyZ vSichni zicastnéni (rodina, pacient, 1ékai) védi, ,,0 co
se hraje“.

Systémové prekazky, zpiisoby hrazeni péce

» Lékaf by musel byt v pohotovosti 24 hodin denné.

» Uhrada od zdravotnich pojistoven neumoZiiuje dobrou péci doma (ihrada infuzi, injekci, na-
vitévni sluzby).

» BéZné home-care ,jedou na vykony“ a na umirajicich se moc vydélavat neda.

> Neexistuje moZnost vzit si na pecovani dobfe hrazenou dovolenou.

Nedostatky ,,alternativni“ péce (hospicti)

» Hospicovych liiZek je velmi mélo. NemiZu poslat pacienta do hospice 50 kilometri. Rodina by
za nim nemohla.

» Nejhorsi je péce o umirajici v LDN.

> Agentury domdci péce nejsou schopny se starat.

» Specializovana domaci hospicova péce by byla feSenim, ale nevim, jak by to hradila pojiStovna.

» Umirajici by méli byt pfeloZeni do hospice, nékdy se musi dlouho ¢ekat a pacient mezitim umfe.

Nedostatec¢nad osvéta
» Lidé neuvaZuji a nechtéji uvaZzovat o své smrti a velmi téZko se planuje dopfedu.
» VétSina pacientii nechce zemfit doma.
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ZAMESTNANCI DOMOVU DUCHODCU
49 respondentt (7 muZii / 42 Zen)
4 lékafi, 19 zdravotnich sester, 23 oSetfovatelek, 3 muZi na civilni sluzbé

Pisemna anketa

Graf €. 18: Jaka je podle Vaseho nazoru trover péce o umirajici v Ceské republice (obecng) a ve
VaSem zafizeni?

Urovefi péce o umirajici - srovnani
80 %
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50 %
40 %
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10 %
0 % +—Letetemd

71,4 %

59,2 %

143% 12,2 %

82% 6,1% obecné v CR

& v oD

velmi dobra spiSe dobra spiSe Spatna velmi Spatna

(pozn.: 6 respondentid odpovédélo: ,V nasem DD se neumira.")

Prace ve skupinach

Graf €. 19: Co je podle Vaseho nazoru dlstojné umirani a dobra smrt? Uvedte 5 charakteristik.
(pracovalo se v 12 skupinkach po 4)

Charakteristika dobré smrti

s lidmi, které ddvérné znam

bez hadi¢ek (mocovy katetr, sonda)

s vyrovnanymi ucty (sepsanou zavéti)

pokud mozno doma 50, 0%

ve spanku 2+ 50, 0%

moznost soukromi 2 50, 0%

bez dusnosti a jinych télesnych syndromi o are e ee e e e ere et seterasersiereraresiesers] 50, 0%
s rodinou -.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.'.°.°.°.°.°.°.°.°.'.'.’.’ 66,7%

smifeni s lidmi a se Zivotem B R R R R R R I E M )

bez bolesti 9.9.0,8,9,0.0.6.6.0.6.6.0.6.6.0.6.6.0.6.0.6.6.0 660060000000 0es0s0es0e0es0ssses] 33 30
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Skupinova diskuse
téma: Jaké jsou hlavni problémy a piekdazky dobré péce o umirajici?

Nedostatecna priprava a znalosti persondlu
» KdyZ za¢ne mit pacient bolesti a dusit se, tak nevime, co mame délat. Obvodni lékaf to ¢asto

taky nevi, jenom pfijede pichnout injekci a fekne, Ze kdyZ se to nezlepsi, mame klienta pfevézt

do nemocnice.
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» Nemame zkuSenosti s morfinem, nemame kyslik. Nasi pacienti jsou vétSinou velmi stafi, pople-
teni, o umirani si s nimi povidat nelze.

> Neéktefi klienti o své smrti chtéji hovofit a hovofi, ale my nevime, co jim mame fict, nemame zde
psychologa.

» Nikdo nas neucil, jak o umirajiciho pecovat.

PoZadavky rodiny

» Rodina casto Zada, aby byl pacient pfevezen do nemocnice.

» KdyZ pacient pfestane jist a pit, nastane problém s rodinou (Zadaji pfevoz do nemocnice).

» Rodiny se vétSinou o umirajici v domové diichodcti moc nestaraji. Ty, které se staraji, chtéji pre-
klad do nemocnice.

Predadni klientii do akutni nemocnice

» Domov diichodcti neni zafizeni na umirani, nejsme na to vybaveni.

» V nemocnici ndm vytykaji, Ze pacienty dlouho ,,suSime“ v domové dichodcti a nepfivezeme je
vcas.

Systémové problémy (nedostupnost lécby apod.)

» Obvodni lékat nechce pfedepsat 1éky na bolest, jsou pry moc drahé.

» PojiStovna nechce proplacet infize.

> Na oSetfovatelsky naro¢né pacienty je malo personalu.

> Nelze zajistit soukromi — pokoje jsou viceltiZkové.

> Nelze zajistit ubytovani pro rodiny umirajicich - nejsme hospic.

» Pecovatelky a sestry maji na starosti hodné klienti, nemutZeme je zanedbavat kviili umirajicim.
Jiné

» Pacienti umiraji nahle, ne¢ekané.

» Vidy, kdyZ nékdo umfe, padne na ty, kdo jej znali, deprese.

UCASTNICI SEMINARE ,,KOMUNIKACE S ONKOLOGICKY NEMOCNYMI*
10 respondentt (1 muZ / 9 Zen)

Pisemna anketa

Graf €. 20: Jaka je podle Va3eho nazoru drovefi péce o umirajici v Ceské republice (obecné&)?
Jaka je podle Vas arovefi péée o umirajici v CR?
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Tabulka €. 19: Co je podle Vaseho nazoru dlistojné umirani a dobra smrt? Uvedte 5 charakteristik.

Charakteristika vyskyt

blizkost rodiny, pratel
bez bolesti

mir, klid, smifeni

vyrovnanost

ddstojnost

ddstojné prostiedi, intimita
uspokojeni duchovnich potieb
bezpeci

Cistota

dobra lékafska péce
dotyk, kontakt

hospicova péce

ne na pfistrojich
pocit naplnéni Zivota
ticho

uspokojeni biologickych potieb
vyfizeni zavéti, poslednich véci

_mm | m | m A m A m | m =2 NN NW RO O |

Tabulka €. 20: Jaké jsou hlavni pfekazky péce o umirajici v CR?

Ptekaika vyskyt

nedostatecné vzdélani personalu 4
finance

pretizeni personalu

izolace umirajicich

malé povédomi o principech paliativni péce
nedostatecna spoluprace s rodinou

_ === N W

nedostatek hospicti

nemoznost zachovat intimitu, nerespektovani
poZzadavk{ pacienta

—_

nevyrovnanost personalu s vlastni smrtelnosti

nezajem vefejnosti a instituci o problematiku umirani

osobnostni kvalita personalu

pFistupnost zafizeni
syndrom vyhofteni

RO N [ N
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PERSONAL HOSPICE,
12 respondentti (2 muZi / 10 Zen)
2 1ékafi, 2 oSetfovatelky, 5 zdravotnich sester, 1 duchovni, 2 hospodarsti zaméstnanci

Pisemna anketa

Graf &. 21: Jaka je podle Vadeho nazoru droveh péce o umirajici v Ceské republice (obecng) a ve
Vasem hospici?
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Urovefi péce o umirajici - srovnani
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333 %

16,7 %

0,0 %
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obecné v CR
E v hospici

Tabulka €. 21: Co je podle Vaseho nazoru distojné umirani a dobra smrt? Uvedte 5 charakteristik.

Charakteristika

vyskyt

pfitomnost rodiny, blizkych, doprovazeni - pokud chce 12

péce o télesné symptomy (bolest, dusnost)

naplnéni duchovnich potfeb (smifeni s Bohem)

respekt k ddstojnosti ¢lovéka, lidskost

smiteni s lidmi, rodinou

vyrovnani se smrti, s nemoci

laskavost, milosrdnost, empatie

klidné prostredi

komplexni péce o celého ¢lovéka

Cistota

moznost byt sam

respektovani potfeb pacienta

respektovani soukromi, intimity

rychla pomoc

vyfedeni osobnich zaleZitosti (zavét)

_mm | m ] m | mm NN NDNW OO ||
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Tabulka €. 22: Jaké jsou hlavni pfekazky péce o umirajici v CR?

Piekaika vyskyt
finance 5

malo personalu
kapacita zafizeni

pfetiZeni persondlu, nedostatek ¢asu na umirajici
informovanost laik(i o hospici

kvalita personalu

unava personalu, vyhofeni
vzdélani personalu
legislativa

malo hospicti

nedocenéni, neohodnoceni personalu

spoluprace s rodinou, zajem rodiny

S la a2 (NN NN W OV

v hospici by mél byt psycholog

SMISENA ODBORNA SKUPINA

15 respondenti (4 muZi / 11 Zen)

7 zdravotnich sester, 5 1ékaft, 1 fyzioterapeutka, 1 pracovnice vzdélavaciho zafizeni,
1 koordinatorka dobrovolniku

Pisemna anketa

Graf €. 22: Jaka je podle Vaseho nazoru uroveh péce o umirajici v Ceské republice (obecn&)?
Jaka je podle Vas trovefi péce o umirajici v CR?
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133 %

6,7 %

Skupinova diskuse

Diskusni pfispévky jsou kategorizovany do skupin podle tématu, ke kterému se vztahuji.

téma 1: Jakou madte piedstavu dobré péce o termindlné nemocné pacienty (jakd je Vase vize,
idedl ,,dobré smrti“) v podminkdch zafizeni, ve kterém pracujete?

Obecné podminky

» Diistojnost znamena, Ze se pacient nemusi doproSovat péce.

» Casto nediistojné jednani ve chvili, kdy se z akutniho pacienta stavé terminélni, nastava nedd-
stojna situace ,,.kam s nim?*.

» Pacient by mél mit védomi bliZici se smrti — nutny individualni pfistup pfi sdélovani.
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» Pacient, pokud si to pfeje, by nemél umirat sam, ale za pfitomnosti rodiny.

> Nejen péce o0 nemoc, ale i o duSevni stranku pacienta, jeho rodinu, o personal.

Lékarska péce

> Bez bolesti.

» Dostatecné tlumeni dalSich symptomu (dusnost, dehydratace apod.).
intimita, respekt k soukromi

» Umirani je tfeba chédpat jako pfirozenou soucast Zivota, ne plenty kolem posteli — ackoli nejde
vlastné o pokus o intimitu? - nejde vlastné o ochranu pacienta, ale jeho okoli.

» Je Zadouci, aby byl umirajici pacient sam na pokoji? - to je individualni, ani p¥itomnost rodiny
nemusi byt vidy vitana.

Duchovni a ndabozenské potieby

» Véficim pomoci zajistit svatost smifeni.

> Respektovat moznost usmifeni vztahti v rodiné - duchovni je malo dostupné osoba, zdravotnici
do této oblasti pfili§ nevstupuji, nenabizeji aktivné moznost duchovni péce, pacienti se k nabo-
Zenské pfislusnosti neradi pfiznavaji.

> Pacient by si fekl, vyslovil by pfani tykajici se duchovni oblasti, pokud by mél personal ¢as
s nim hovofit.

Prdva pacientii

» Nutno respektovat pfani pacienta (i ve smyslu lécby), pacient by mél byt informovan.

» Respektovat pfani pacienta. Casto se spi respektuje rodina, ale pokud je konflikt pfani, pak re-
spektovat pacienta.

» MoZnost zavéti — spoluprace s pravnikem ¢i socialni pracovnici.

» Znalost prav pacientii a jejich respektovani ze strany lékafe - u nas je uplatfiovana pouze mo-
ralni povinnost.

» Vyzkum mezi sestrami ukdzal, Ze sestry maji tendenci nadhodnocovat svoji znalost a respekto-
vani prav pacientt, pfitom maji ¢asto bazalni nevédomost, nékdy pievaZuje paternalisticky mo-
del.

> Sestry prava znaji, ale nechtéji je respektovat - paternalismus jim vyhovuje.

» Kritiku personalu nelze zobeciiovat.

» Sestry jsou tvarné, hodné se pfizpiisobi vedoucimu oddéleni.

Informovanost

» Poskytovat pfiméfené mnoZzstvi informaci, ale respektovat pravo nevédét.

» Informovany souhlas - ptat se, zda chce pacient védét pravdu.

» Neinformovat pfibuzné bez souhlasu nemocného, ¢asto jsou informovani pouze pfibuzni, ktefi
brani informovani pacienta.

» Pacient se v naSem zafizeni vyjadfuje k informovani hned pfi pfijmu (stanovuje, koho informovat).

Spoluprdce a komunikace s rodinou

> Rodina casto o riznych moZnostech 1é¢by ani nevi.

» Rodina ma problém pochopit, Ze jiZ nema cenu pacienta 1é¢it, nékdy 1ékafi hraji hru na lé¢eni
(davaji zbytecné infuze), problém je v komunikaci mezi lékafi a laiky, rozhodnuti o ukonceni
1é¢by je obtiZné i pro lékafe — mezery ve vzdélavani 1ékaft a zdravotnické osvété?

Technické podminky

» Zajisténi moznosti navstév 24 hodin denné.

» DuleZity je také vhodny vybér pacientti na pokoj.
> Hygienické, Cisté a piijemné prostiedi.

> Dostate¢né materialni vybaveni zafizeni.
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Personadlni zajisténi

» Pfitomnost psychologa - je diileZity jak pro umirajici, tak pro personal.
» Pokud by byl dostatek personélu, méli by ¢as vénovat se pacienttum.

» Proskoleni dobrovolnici mohou suplovat jiny personal pfi doprovazeni.

Odborné kvality persondlu

» Lékaf by mél rozliSovat paliativni a terminalni péci.

> Prakticti 1ékafi casto paliativni péci neuméji.

» Nékdy je pro lékafe obtiZné rozpoznat termindlni stav.
» Stale existuje tendence lé¢it do posledniho okamZiku.

Misto umrti

» Za idedlni formu péce o umirajici povaZuji kombinaci ambulance 1é¢by bolesti a domaci péce.

> Nejhorsi je péce v LDN.

» Akceptovatelné prostfedi - nejlépe doma - je moZné pouze, pokud existuje dobré zazemi, tzn.
v dosahu je komunikativni prakticky lékat, se kterym je mozné dohodnout intenzitu l1écby i to,
kde chce pacient zemfit.

» Pokud pacient udéla dobrou zkuSenost s konkrétnim zafizenim, vznika dtuvéra, ptijde tam i rad
zemfit.

Dobra a diistojna smrt?

» V hospici se to dafi ve vétSiné piipadd, jinde (chirurgie) jen v mizivém mnoZstvi.

» LDN: rezervy jsou dany charakterem pracovnikii, Sablonovitosti péce, velmi heterogenni pacienti,
je obtizné individualizovat a diferencovat péci - nékdy je to mozné fesit pfeloZenim - vysvobo-
zeni pacienta.

» Na dobré smrti participuje i rodina, nejen zdravotnici.

» O smrti se moc nehovofi, chybi kontakt a komunikace mezi generacemi, s détmi se o smrti ne-
mluvi.

» Na onkologii se umira stfedné nedobfe, vice pacientd na pokoji, malo soukromi, personal ne-
mocnice neni veden k tomu, aby mohla rodina s pacientem zistat 24 hodin denné.

> Spolecnost neni na smrt zvykla, tvaii se, jako by se ji netykala, vefejnost nejdiive musi fakt
smrti pfijmout, aby nebyly kladeny pfekazky dobrému umirani.

téma 2: Jaké problémy a prekdzky komplikuji nebo znemoziiuji ve Vasem zafizeni naplnéni to-
hoto idedlu ,,dobré smrti“?

Finance

» Pokud jsou penize, jde vSechno (kvalitni personal, materialni vybaveni) - ale nejsme dost bo-
haty stat.

» Otazka penéz je otazkou dostatku personalu.

» Penize nejsou vSechno - diileZita je i ochota personalu, cit, pfesvédceni, pocit smyslu prace.

» Personal nelze ,vykofistovat“ - zaslouZi si komfort, ma byt naleZité ocenén, je nefér vyuzivat
ochoty a nadSeni, hrozi vyhoteni.

Personadl

» Vseobecny nedostatek personalu.

> Nedostatek personalu pouceného, zralého a dostate¢né vzdélaného. Chybi jim Zivotni zkuSenosti
a zkuSenosti s umirajicimi pacienty i s béZnymi pacienty - osvédcilo se stfidani obou zkuSenosti.

» Absolventky SZS jsou velmi mladé (18 let), ¢asto socidlné nezralé, neustoji naro¢né situace.

» Potieba inspirovat se zahrani¢ni zkuSenosti.

wews

k umirajicim je potfeba vice sester neZ na jinych oddélenich.
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» Lékafi jsou pfetéZovani, pokud by bylo vice personalu, pak by méli vice ¢asu vstupovat do kon-
taktu s pacientem.

> MEél by zde byt psycholog i pro personal.

» DuleZita je inteligence a duchovni bohatstvi personalu. Pacienta bychom méli vnimat jako part-
nera v diskusi.

> Nestaci chytry personal, ale také citlivy, moudry.

» Sestry by mély pii pfijimackéach absolvovat psychologicky test a Skoleni v komunikaci.

» NiZsi zdravotnicky personal je diileZity, casto ma s pacientem nejuZsi kontakt.

» Jinak zorganizovat praxe zdravotnikd — mély by zahrnovat i praxi v hospici (sestry i lékafi).

» Soucasni absolventi lékaf'stvi jsou pfesvédceni, Ze se ma sdélovat, nékdy se tak ale déje necit-
livé. Je tfeba vzdélavat persondl, bez penéz to ale nejde.

» Medicina je na lékafi.

» Entuziasmus personalu je diileZity, ale ne samospasitelny.

Komunikace

» DuleZita je komunikace mezi personalem kvtli budovani lidskych vztahti na pracovisti.

» Psycholog mitiZe zprostfedkovat komunikaci s rodinou i v ramci oSetfovatelského tymu.

» Umirani by nemélo byt koncentrovano do urcitého jednoho typu zafizeni, mélo by byt rozpro-
stfeno.

Domadci péce

» Domadci péce ma rezervy, pacient se ¢asto brzy vraci, rodina na to neni pfipravena, nestaci na to.
Péci ve velmi zatéZové situaci je tfeba rodinu naucit, rodina by se méla naucit o pacienta starat
uZ v nemocnici.

» Nékdy domdci péci znemozni snadno TeSitelné technické zaleZitosti.

> Je moZné dosahnout idealu paliativni péce? Je tfeba byt realistou.

téma 3: Jaké cesty vedou podle Vs k feSeni a ke zlepSeni péce o umirajici v nasi zemi?

Osvéta

» Osvéta mezi vSemi lidmi, Ze kazdy clovék je sam za sebe zodpovédny za své zdravi, zdravot-
nici mohou podat jen pomocnou ruku. Jinak budeme potfebovat stale vice penéz, které neni kde
brat.

Vzdélavdni zdravotnikii

» Kontinudlni dovzdélavani - komunikacni dovednosti, feSeni krizovych situaci, psychologické
vzdélavani.

» Kvalifikace je jedna véc, jde ale také o pfedavani Zivotnich zkuSenosti, nejvic se toho miZeme
naucit od pacientt, dtileZita je komunikace mezi personalem.

» KaZdy by mél pracovat sam na sobé, aby mohl pomahat jinym.

Persondlni otazky

» Persondl je tfeba motivovat: nabizet vzdélavani, kompenzaci zatéZe (kultura apod.), nutna je spo-
luprace personalu.

» Dobrovolnictvi je pravné v mnoha oblastech neoSetfeno (co vSe muZe byt v jeho kompetenci, za
co je dobrovolnik zodpovédny apod.).

» Dobrovolnici v budoucnu mozna nahradi stale vice atomizovanou rodinu - pohled spole¢nosti
na dobrovolniky je podeziivavy, dobrovolnici zistavaji nepochopeni, nutnost odborné p¥ipravy
dobrovolnikii.
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Vztahy s rodinou

> To, jak se rodina chova k umirajicimu pacientovi, zaleZi na jejich pfedchozim vztahu, p¥iprava
na smrt za¢ina uZ v détstvi (déti se pozorovanim uci, jak se chovat ke starsi generaci).

» Dnesni rodina je silné atomizovana, jeji ¢lenové k sobé maji ¢asto fyzicky daleko, nelze spoléhat
na mezigeneracni péci.

» Déti by mély citit alespoii finan¢ni zodpovédnost za podobu umirani svych rodicu.

> Ve spolecnosti pfevazuje trend, Ze kdokoli mimo persondl je ve zdravotnickém zafizeni neZzadou-
cim elementem - problém kontroly a pretrvavajiciho paternalistického piistupu.

Systémové zmény

» Paliativni péce nejen na specializovanych lizkach, ale paralelné i implementace idealt paliativni
péce v jinych zafizenich.

» Zmény jsou brzdény nezdjmem a nevédomosti zastupiteli, poslancu.

» Organizace zastupujici zdravotniky jsou roztii§téné a nejednotné, nespolupracuji a nepostupuji
jednotné.

» Existuje nevraZivost v ramci lékafskych organizaci a zbytecné boje o kompetence.

» ReSenim je zfizeni ptij¢ovny zdravotnich pomiicek.

» Nutnost je zfizeni poraden, které pomohou rodiné v péci o pacienta a poskytnou informace.

» Nedostate¢na legislativa - jak jsou chranéni zastanci paliativni mediciny? Hrozbé nafceni z ne-
dostatecné péce lze pfedchazet komunikaci s rodinou o aktualnim cili 1é¢by (miiZe jim byt i di-
stojna smrt).

ONKOLOGOVE
7 respondenttt

Pisemna anketa

Graf &. 23: Jaka je dle Vaseho nazoru urovefi péce o terminalné nemocné a umirajici v CR a na
onkologii?

Uroveri péce o umirajici. Srovnani CR x onkologie
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Graf €. 24: Kolik Zivota ma pred sebou pacient, abyste ho oznacil za ,terminalné" nemocného?
Kolik Zivota ma pted sebou ,terminalni pacient"?
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Tabulka €. 24: Jak rozumite terminiim ,,dCstojné umirani“ a ,,dobra smrt"? Uvedte 5 charakteristik.

Charakteristika vyskyt

s dobfe lécenou bolesti a dalSich symptom{ 10
pokud moZno doma, mezi svymi blizkymi
bez deprese a uzkosti

v pfitomnosti rodiny

bez velkého utrpeni

ve stavu vnitfniho klidu
smifen s lidmi a s Bohem
s pocitem vnitfni ddstojnosti

—_——_ W W W O

Skupinova diskuse

téma: Jaké jsou dle Vaseho ndzoru hlavni pfekdazky dobré péce o termindlné nemocné
a umirajici v CR?

Nejasné rozdéleni kompetenci, umisténi pacientii

» Neni jasné, kdo se ma o terminalné nemocné starat. (Onkolog, prakticky lékaf, 1ékaf v hospici?)

» Neni jasné, kde by méli terminalni pacienti leZet. (Na onkologii, na interné, doma?)

» Neni moZné, aby tito pacienti leZeli na specializovanych pracovistich, ale na okresni interné se
o0 né Casto neuméji postarat.

> Nefunguje systém domaci hospicové péce.

» Lékaf na lizkovém oddéleni taky vétSinou nema moznost zajiStovat péc¢i doma, ani nevim, kdo
vlastné domaci péci pfedepisuje.

Znalosti lékari

» Obvodni lékafi se boji morfinu a neumé;ji pofadné 1é¢it bolest.

» Celkové lze Tici, Ze onkologové docela dobie uméji 1éCit bolest, ale nevédi, co délat s depresi, tz-
kosti a zmatenosti.

» Myslim, Ze ani bolest onkologové dobfe 1é¢it neuméji.

» Popravdé feceno jsem si péci o umirajictho pacienta hodné nejisty a postupuji pfi 1é¢bé metodou
pokusu a omylu. Tak jsem jiZ ziskal urcité zkuSenosti.

» Piekladat pacienta do LDN mam nékdy obavu, protoZe pochybuji, Ze tam péci zvladnou. Prosté
tam na to nemaji moZnosti.
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Mala osvéta v oblasti paliativni lécby

» Rodina nechce pfijmout, Ze pacient umird, a naléha, aby se dal pokracovalo v onkologické 1é¢bé.

» Casto na pokracovani 1é¢by naléha sam pacient a je velmi t&%ké mu vysvétlit, Ze uZ to nema
smysl.

> Pacienti chodi za léciteli a ti z nich tahaji penize a svou lécbou je poSkozuji.

Obtize v komunikaci s pacientem a jeho rodinou

> Je pravda, Ze nékdy davame chemoterapii i pacientiim, ktefi uz vypadaji na umfeni. Nechceme
jim ale brat nadéji.

> Je pravda, Ze sdélit pacientovi, Ze se uZ nic neda délat, byva kruté, ale je to potfeba.

» Pacienti vétSinou byvaji v terminalni fazi zmateni. V§echno domlouvam s jejich rodinou a nékdy
s obvodnim lékafem. Nékdy je to téZka domluva, protoZe je ve hie moc emoci.

> Je hrozné tézké s pacientem a rodinou o umirani hovofit. VétSinou mi z toho byva psychicky i fy-
zicky nevolno. Nikdo nas to neucil.

Materidlni, technické, prostorové, casové a financni prekazky

» V hospicich se asi staraji dobfe, ale je tam dlouha ¢ekaci doba a pro nékteré pacienty je pro-
blém, Ze se tam musi platit.

» Ambulantni onkolog nema ¢as organizovat domaci péci a shanét potfebné pomicky.

> Zajistit jednoltizkové pokoje vétSinou nemuZeme.

> Je tézké, aby rodina ztistdvala na pokoji nemocného, rusilo by to ostatni pacienty.

» Pomérné Casto konzultuji ambulanci paliativni mediciny, i kdyZ i zde je problém v tom, Ze ta am-
bulance nema svoje ltZka, a tak pacient ziistava u nas.

LEKARI AKUTNICH ODDELENI NEMOCNICE
11 respondenti
internisti, ORL, urolog, ARO

Pisemna anketa

Graf €. 25: Jaka je dle Vaseho nazoru urovef péce o terminalné nemocné a umirajici v CR a na
Vasem oddéleni?

Urovefi péce o umirajici. Srovnani CR x akutni nemocnice
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Graf €. 26: Kolik Zivota ma pred sebou pacient, abyste ho oznacil za ,terminalné“ nemocného?
Kolik Zivota ma pted sebou ,terminalni pacient"?
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Graf €. 27: Jak rozumite terminiim ,d0stojné umirani* a ,,dobra smrt"? Uvedte 5 charakteristik.

Charakteristiky dobrého umirani a smrti

Pokud mozino doma
Za pritomnosti lidi, které mél pacient rad

Smifen s lidmi a osudem
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Skupinova diskuse

téma: Jaké jsou dle Vaseho ndzoru hlavni piekdazky dobré péce o termindlné nemocné
a umirajici v CR?
Obecné prekazky
» Casto nelze poznat, jestli je pacient jenom dekompenzovany, nebo jestli umira.
» Je velky rozdil mezi umirajicimi onkologickymi a neonkologickymi pacienty. U téch neonkologic-
kych je téZké rozhodnout, kdy pfestat s aktivni lécbou.
» Umirani geriatrickych pacientd je nevyzpytatelné, ¢asto jsme si mysleli, Ze jiZ bude konec, a pa-

cient se ,,zazracné“ probral a jeSté nékolik tydnt Zil. Poznat, Ze pacient umird, je velmi tézké.

Umisténi pacientii
» Umirajici pacienti by méli byt v hospicich nebo na JIP.

znalosti a schopnosti lékarii

» Obvodni lékafi vétSinou nejsou schopni se o umirajici dobfe postarat.

> Pecovat o umirajici je pro 1ékafe frustrujici. Citi, Ze nema co nabidnout.

» Pfi vizité se problémy infaustnich pacientii nefesi. Sekundafi to museji ¢asto feSit sami.
» Chtélo by to néjaky kurz péce o umirajici pacienty.

Nedostatecnd osvéta v oblasti paliativni lécby

» Rozhodnuti napf. o nepodani ATB je vnimano jako eutanazie.

» Rodiny casto tlaci, aby se udélalo maximum, ve vzduchu je stale obava, aby si nestéZovaly na
zanedbani péce.

PALIATIVNi PECE V CR / VYZKUM MEZI ZDRAVOTNIKY METODOU FOCUS GROUP 53



Obtize v komunikaci s pacientem a jeho rodinou

> S pacienty se nikdo o umirani nebavi, moZna by o to stali. Lékafe a sestry to ale nikdo neucil.

» Problém je, Ze rodiny umirajicich nejsou ¢asto schopny racionalniho rozhodovani a jednaji hyste-
ricky.

» GeriatriCti pacienti jsou ¢asto dementni a nedoslychavi. Je velmi téZko zjistit, jestli je néco boli.

» Lékafi neuméji s rodinou, natoZpak s pacientem oteviené hovofit o tom, Ze onemocnéni spéje ke
smrti.

» Pacientii a jejich rodin se vétSinou nikdo moc neptd, jak by si péci v této fazi pfedstavovali.

Prostorové, casové, persondlni a financni prekazky

» Umirajici by pottebovali vice ¢asu a ten pfi béZné praci neni.

» Naklady na dobrou lé¢bu bolesti pfesahuji moznosti béZzného oddéleni, je to hodné o penézich.
» Na dobrou péci o umirajici by muselo byt vice sester a oSetiovatelek.

> Asi by to chtélo jednoliZkové pokoje nebo alespoii moZnost neomezenych navstév pro rodinu.

Schopnost a zdjem rodiny postarat se o umirajiciho

» Myslim, Ze docela dost pacientii by chtélo zemfit doma, ale rodina by to jisté nezvladla. Casto je
propustime a za nékolik dni jsou zpatky v hrozném stavu.

» Umirani starych dementnich a zmatenych pacientd je ¢asto nedustojné. Rodiny o né vétSinou ne-
maji Zadny zdjem.

PERSONAL LECEBEN DLOUHODOBE NEMOCNYCH
13 respondentt (3 1ékafi / 10 sester)

Pisemna anketa

Graf €. 28: Jaka je dle Va3eho nazoru drovefi péce o terminalné nemocné a umirajici v CR a ve Vasi
LDN?

Uroven péce o umirajici. Srovnani CR x LDN
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Tabulka €. 25: Co podle Vas znamena ddistojné umirani a dobra smrt? Uvedte 5 charakteristik.

Charakteristika vyskyt %
abywnemél dusnost (aby se nedusil) a jiné t&lesné 3 100,0
potize

aby pacient nemél bolesti 1 84,6
pfitomnost rodiny podle pacientova pfani 8 61,5
moznost navstév rodiny a pratel 7 53,8
doma 6 46,2
smrt ve spanku 4 30,8
rychla smrt, bez pfedchoziho postupného zhorSovani 3 23,1
smiteni a klid 3 23,1
uspokojeni duchovnich potieb 3 23,1
bez demence a zmatenosti 3 23,1
bez Uplné zavislosti na oSetfovani 3 23,1
aby nebyl zmateny a nechoval se nedtstojné 1 17
bez inkontinence 1 17
»dobra smrt" neexistuje, smrt je vidycky Spatna 1 17

Graf €. 29: Kolik Zivota ma pred sebou pacient, abyste ho oznacil za ,terminalné" nemocného?

Kolik Zivota ma pred sebou ,terminalni pacient"?
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téma: Co je dle Vaseho ndzoru hlavni prekdzkou, aby pacienti ve Vasem zafizeni ,,diistojné

umirali“?

Obecné prekazky

» Zakladni zaméfeni LDN neni péce o umirajici.
» V LDN jsou velmi rizni pacienti, néktefi viibec nejsou terminalné nemocni.

Umisténi pacientii

> Néktefi pacienti by chtéli byt propusténi domd, ale nema se o né kdo postarat.

» Z akutni nemocnice (FN Brno) ¢asto pfichazeji pacienti proti své viili, do LDN nechtéli, ale domi

je propustit neslo.
Znalosti a schopnosti lékafrii
> Lékate péCe o umirajici nezajima.
» Lékafi neuméji o umirajici pecovat.

» Lékafi nevénuji dost pozornosti bolestem pacientt.

» Neni jasné (Iékaitm), jak intenzivné ma byt pacient 1éCen a jestli ma byt zachrafiovan.

PALIATIVNi PECE V CR / VYZKUM MEZI ZDRAVOTNIKY METODOU FOCUS GROUP

55



Nedostatecnd osvéta v oblasti paliativni lécby
» Rodiny nemocnych ¢asto naléhaji, aby byl pacient pfeloZen do akutni nemocnice, nepocitaji
s tim, Ze by mél zemfit.

Obtize v komunikaci s pacientem a jeho rodinou

» Rodiny maji dojem, Ze péce v LDN neni dostate¢né kvalifikovana.

> Pacienti jsou Casto zmateni, nelze se s nimi domluvit, co chtéji a co je trapi.

» Nékdy je trochu problém s rodinou, ktera se divi, Ze musi hradit zdravotnicky material (pleny)
a rodina je od zacatku problémova.

Prostorové, ¢asové, persondlni a financni pfekazky

» Nedostatek sester.

» Platy sester jsou nizké, nikdo po nas nemtizZe chtit hospicovou péci.

» Neni dost penéz na léky, 1ékovy limit je velmi nizky.

» Systematické doprovazeni umirajicich nelze zajistit, je malo sester.

> Nelze zajistit soukromi (viceliizkové pokoje).

» Neni moZnost rehabilitace a ergoterapie (nejsou penize).

» Duchovni chodi jednou za mésic udélat msi, jinak systematicka duchovni péce chybi.

Schopnost a zdjem rodiny postarat se o umirajiciho
» Pro nékteré ¢leny rodiny je cesta a navstéva v LDN pfili§ komplikovana.

SROVNANI ODPOVEDI NA NEKTERE POLOZKY MEZI RUZNYMI
SKUPINAMI RESPONDENTU

Priimérné hodnoceni péée o umirajici v CR
Graf €. 30: Posuzovani Grovné péce o umirajici v CR - priimérné hodnoceni viech skupin

Hodnoceni vSech ucastniki focus group
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V celkovém hodnoceni péce pievaZuji negativni soudy (63 %). Necela tfetina vnima péci jako
dobrou, z toho jako velmi dobrou pouhd 4% dotazanych. Polovina respondentti hodnoti péci jako
spiSe Spatnou, 12 % dokonce jako velmi $patnou.
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Posuzovani urovné péce o umirajici v CR - srovnani mezi skupinami posuzovatelii

Zajimavé srovnani ukazuje nasledujici graf ¢. 31, kde jsou zanesena hodnoceni vSech skupin re-
spondentd.

Graf €. 31: Uroven péce o umirajici podle skupin respondenti

Uroveh péce o umirajici
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Uvedeny graf ukazuje charakteristické profily pro urcité profesni skupiny. Jejich srovnanim mi-

Zeme dojit k nékolika zavérim:

» studenti lékatské fakulty jsou v hodnoceni mirnéjsi nez prakticti 1ékafi - Ize usuzovat, Ze s na-
(moZna realnéjsimu) pohledu na troveii péce;

» vyrovnané hodnoceni bez vykyvu do obou extrémi uvadéji prakticti lékafi;

> nejcastéji skorovali v kategorii ,,spiSe Spatna“ zaméstnanci hospice, coZ vypovida pfi porov-
nani s hodnocenim péce poskytované v hospici o vnimani velkého rozdilu mezi péci v hospici
a mimo hospic a o jistém pocitu vyjimecnosti;

» podobny profil hodnoceni se vyskytuje ve skupiné onkologti a zaméstnanct domovt dichodct,
onkologové jsou ale v hodnoceni pfisnéjsi.

Kolik Zivota ma pfed sebou pacient, kterého lze oznacit za ,,terminalniho"?

Graf ¢. 32 znazoriiuje srovnani odpovédi onkologt, 1ékaft z akutnich oddéleni nemocnic a perso-
nalu LDN.

Graf ¢. 32: Kolik Zivota ma pfed sebou ,terminalni pacient*?
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Za terminalniho pacienta je v necelé poloviné piipadt povaZovan takovy pacient, kterému
zbyva pouze nékolik hodin aZ jeden den Zivota. Pfiblizné 40 % dotazanych volilo delsi interval,
tedy jeden aZ nékolik dni. Pacienta majiciho pfed sebou dokonce nékolik tydnt Zivota povaZuje za
termindlniho jen asi Sestina posuzovatelii. Mezi hodnocenim onkologti, 1ékaft z akutnich oddéleni
a personalu LDN nejsou vyznamné rozdily. O terminalnim pacientovi se tedy v ¢eském zdravotnic-
tvi mluvi tehdy, jestliZe se prognéza pohybuje v fadu hodin aZ nékolika dni.

Ukazuje se, Ze zde existuje veliky rozdil v pouZiti slova ,terminélni“ ve srovnéni s anglosaskym
prostfedim. Zde byva za ,terminalné“ nemocného oznacovan pacient, jehoZ pokrocilé onemocnéni
(napf. nadorové, neurodegenerativni) jiZ nelze 1é¢bou vyznamné ovlivnit a u kterého je pravdépo-
dobné, Ze v dusledku dalsi progrese svého onemocnéni v nejbliz§ich mésicich aZ tydnech zemfe.

V USA se zcela béZné jako o terminalné nemocnych hovofi o pacientech s pravdépodobnou pro-
gnoézou preZziti mensi neZ 6 mésicti. Toto vymezeni vychdzi mimo jiné z pfesvédceni, Ze o tom, zda
jsou umirani a smrt distojné, rozhoduje zpiisob a organizace 1écby a péce v poslednich mé-
sicich a tydnech, a nikoliv pouze v poslednich hodinach Zivota.

Ve vyzkumu realizovaném formou focus group (skupinovych diskusi na dané téma) jsme se
pokusili zmapovat, jaka je dle nazoru ucastnikii iroveii péce o umirajici v nasi zemi obecné
a v konkrétnich typech zdravotnickych a socialnich zafizeni, jak je ceskymi poskytovateli
zdravotnich a socialnich sluieb vymezen koncept ,,dobré smrti“ (a ,,diistojného umirani*),
jaké pifekazky brani jeho realizaci v rtiznych typech zdravotnich a socidlnich zafizeni a jaké
cesty mohou vést ke zlepSeni péce.

Oslovili jsme celkem 186 osob, které pracovaly v deviti skupinach a reprezentovaly riizné pro-
fesni skupiny a zastupovaly rizna zafizeni. VSichni respondenti (kromé medikt) méli vztah k palia-
tivni péci, resp. péci o nevylécitelné nemocné a umirajici pacienty. Vzhledem k velikosti a pestrosti
souboru respondentt si miZeme s jistymi omezenimi dovolit povaZovat vysledky za reprezenta-
tivni pro ¢eskou odbornou vefejnost. Zjisténé tidaje jsou zpracovany kvalitativni formou (zde je té-
7isté vyzkumu) a doplnény o frekven¢ni analyzu. U nékterych vysledki bylo moZné provést srov-
nani mezi skupinami.

Uroveii péce o umirajici v éeském zdravotnictvi

Dvé tietiny respondentii povaZuji obecnou tiroveri péce o umirajici pacienty v CR za $patnou,

vewvs,

v kategoriich spiSe dobra a spiSe Spatna odpovédélo 80 % z nich.

Vymezeni pojmu ,terminalni pacient"

Mezi Ceskymi zdravotniky pfevaZuje chapani slova ,terminalni“ jakoZto oznaceni pacienta s pfed-
pokladanou délkou pieZiti v fadech hodin aZ jednoho dne (k tomuto intervalu se pfiklonila necela
polovina respondent), pfipadné nékolika dnii (vice jak tfetina). ,,Terminalni“ je tedy vétSinou
chapano jako ,,bezprostiedné umirajici“. Pouze mala mensina zdravotnikii uziva toto ozna-
Ceni pro obdobi poslednich tydnii a dni Zivota.

Obsah konceptu ,,dobra smrt" a ,,diistojné umirani*

Jsme presvédceni, Ze zakladnim pfedpokladem ke zlepSeni péce o umirajici je schopnost
formulovat cil 1écby a péce v klinicky relevantnich kategoriich. Koncept ,,dtistojného umi-
rani a dobré smrti“ je souhrnnym oznacenim téchto dil¢ich 1é¢ebnych a oSetfovatelskych cili. Je
zfejmé, Ze kvalita Zivota p¥i umirani je pouze ¢aste¢né vysledkem zdravotni péce. Velice také za-
visi na osobnostnich charakteristikach umirajiciho a na jeho schopnosti a moznosti zakouset za-
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vér svého Zivota jako smysluplny. Roli zdravotniki je tento proces facilitovat, a nikoliv komplikovat

a mafit. Charakteristiky dtistojného umirani a dobré smrti, které vyplynuly z rozhovorii v ramci vy-

zkumu metodou focus group, 1ze rozdélit do nékolika zakladnich kategorii:

» ucinné mirnéni télesného stradani - umirat bez bolesti, duSnosti a pfedchoziho utrpeni je vi-
bec nejcastéjSim pifanim;

» moznost (volba), dosaZitelnost pfitomnosti blizkych osob - druhé nejcastéjsi pfani, znamena
nebyt osamocen nebo mezi cizimi lidmi (LDN, DD), ¢asto pfani zemfit doma, mit pocit bezpeci,
moznost pfivolat si blizké, kdyZ bude poti'eba, ale i moZnost byt sam, obratit se smérem dovnitf,
k sobé;

> uspokojeni duSevnich a duchovnich potieb - dosaZeni stavu vyrovnanosti, naplnéni a smi-
feni se sebou, Zivotem a smrti, pfibuznymi, Bohem, touha smysluplné uzaviit a védomé dokon-
Cit Zivot, bez deprese a uzkosti — dostupnost pomoci v oblasti duSevni (psycholog) i duchovni
(knéz, ...);

» diistojnost situace - pfi védomi (pocit zvladani situace), pocit respektovani ze strany perso-
nalu - individualni osobni pfistup - a rodiny, dobra oboustranna komunikace, respekt k sou-
kromi a intimité, bez pfistroji (hadicek), v Cistoté, tichu, obava z nedustojnosti a pravdépodobné
i z utrpeni se transformuje do podoby umfit rychle (ve spanku).

VySe uvedené kategorie vytvareji zakladni rdimec pro hodnoceni kvality Zivota, ale také kvality
péce o umirajici na drovni institucionalni (odpovéd na otazku ,Jak je v tomto zafizeni pecovano
0 umirajici?“), tak na urovni individualni (,,Jaka je kvalita Zivota a iroveti péce u tohoto konkrét-
niho umirajiciho pacienta?*).

Hlavni prekazky naplnéni pfedstavy o diistojném umirani v podminkach ceského
zdravotnictvi podle minéni clenii focus group

» nedostatecné vzdélani osetiujiciho personalu - 1ékaf@im i sestram chybi potfebné zna-
losti a praktické dovednosti. O nedostatcich ve vzdélavani svéd¢i vypovédi zastupct raznych
profesnich skupin. Medici: Hovofit s pacienty o umirani a smrti nas nikdo neucil a na staZich
jsme nevidéli, Ze by to nékdo délal. PL: Sam si nejsem jist, zda bych péci o umirajiciho po lékai-
ské strance dobie zvladl. Sestra z DD: KdyZ zacne mit pacient bolesti a dusit se, tak nevime, co
mame délat. Obvodni 1ékaf to ¢asto taky nevi. Onkolog: Onkologové docela dobfe uméji 1é¢it
bolest, ale nevédi, co délat s depresi, tizkosti a zmatenosti. Internista: Pe€ovat o umirajici je pro
lékafe frustrujici. Citi, Ze nema co nabidnout. Sestra z LDN: Lékafim neni jasné, jak intenzivné
ma byt pacient 1écen, jestli ma byt zachratiovan, chybi praxe v zafizenich, kde se dobfe pe-
Cuje o umirajici, chybi vycvik v komunikaci;

» kvalita personalu - osobnostné a profesné nezraly, nevyrovnany se smrti, chybi motivace;

» nedostatky v komunikaci s nemocnym a jeho rodinou - pfedevsim velmi maly podil pa-
cientd a jejich blizkych na faktickém rozhodovani a zptsobu lécby. Pfibuzni nejsou pouceni
o principech paliativni péce a mohou mit sklon obviiiovat lékafe ze zanedbavani péce a pasivni
eutanazie;

» nedostatecné financovani péce o umirajici - nedostate¢né ohodnocena péce, nedostatecné
personalni obsazeni (Casto nedostatek sester a oSetfovatelek pro individualizovanou péci, chybi
pastoracni pracovnik a psycholog) a materialni vybaveni, ¢asova pretiZenost lékaiti a sester -
umirajici pacienti jsou oSetfovatelsky narocni, fakticka nedostupnost 1ékd tiSicich bolest (drahé
1ékaf odmita pfedepsat, protoZe ma limit na pfedepisovani léki), velké problémy v nékterych
domovech diichodcii, kde prakticky lékai nechce pfedepsat inflize, v kapacitné pfeplnénych za-
fizenich nelze zajistit soukromi pacienta;

» nefunguje efektivni systém domaci péce - ptij¢ovani pomucek bez prodlev, vzdélavani a vy-
chova pecovateld (citi se nekompetentni, nezvladaji pé¢i doma), podpora dobrovolniki, pou-
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Ceni obvodnich 1ékait (citi se nekompetentni v péci o umirajici), dostupna lékaiska pohotovostni
sluzba, thrada domdci péce ze strany pojiStovny motivuje pouze k , méfitelnym“ vykonim -
Casto nezvysSuji kvalitu Zivota;

» nespravné rozdéleni kompetenci v péci o terminalné nemocné (nedofeSené umisténi paci-
entil) - nemoznost individualizovat péc¢i v LDN - §iroké spektrum pacientii, hospicova péce malo
dostupna (kapacita, vzdalenost, nakladnost, ¢ekaci doba);

» chybéjici systémova a legislativni podpora péce - naleZita tihrada skutecnych nakladt péce
o umirajiciho, podpora domaciho oSetfovani umirajiciho formou hrazené dovolené (obdoba ma-
tefské dovolené).

SHRNUTI

> Zdravotnici hodnoti kvalitu péce o umirajici jesté kriti¢téji nez vefejnost.

» Ti, ktefi maji vétsi profesni zkuSenost s péci o terminalné nemocné a umirajici (onko-
logové, pracovnici LDN, DD a hospicti), hodnoti pfitom kvalitu péce vyrazné negativnéji
nez ti, ktefi maji tuto zkuSenost mensi, ¢i ji viibec nemaji.

> Tyto vysledky jasné podporuji nasi domnénku, Ze kvalita péce o umirajici je jesté
nizsi, nez se nase vefejnost domniva (pfipadné nez je ochotna si pfiznat).

Spatna kvalita péce o umirajici je tak jednoznaéné skryty a zamléovany problém,

ktery ma jesté daleko vétsi rozméry, nez by se na prvni pohled mohlo zdat. Vyvoj

v nékterych evropskych statech pfitom naznacuje, Ze s pokracujici ,,emancipaci pacientd*

toto téma vystoupi dfive nebo pozdéji zietelnéji na povrch a stane se pomérné vybuSnym

celospolecenskym problémem.

> Zajimavé jsou také velké rozdily mezi hodnocenim kvality péce o umirajici ve vlast-
nim zdravotnickém zafizeni a kvality obecné poskytované péée o umirajici v CR u né-
kterych skupin:

» Kvalitu péce ve vlastni instituci oproti obecnému priiméru hodnoti hiife zvlasté zamést-
nanci DD a LDN.

» Kvalitu péce ve vlastni instituci oproti obecnému priméru hodnoti o néco 1épe zamést-
nanci akutnich oddéleni nemocnic, vyrazné lépe pak onkologové a pfedevsim zamést-
nanci hospice.

> Tyto rozdily nepfimo potvrzuji obecné sdilenou domnénku, Ze nejproblematicté;jsi
kvalita péce o umirajici je pravé v LDN a DD.

vvvvvv

Ve wvews

kazky v dobré péci o umirajici patii kromé malé podpory rodin také nedostatecné
znalosti a kompetence zdravotniki.

Hlavnimi pfekazkami ,,dobré smrti“ jsou chybéjici znalosti i praktické a komunikacni
dovednosti oSetfujiciho personalu, nedostatecné financovani péce o umirajici, Spatné
rozdéleni kompetenci v péci o terminalné nemocné, chybéjici systémova, legislativni
i prakticka podpora domaci paliativni péce.
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2.5 Zpisob a formy vzdélavani lékari a zdravotnického personalu
v paliativni mediciné

Mapovdni u¢ebnich osnov SZ8, kurikuli VS a anketa u VZ§

Uroveti poskytovéni paliativni pé¢e v nai zemi je podstatné ovlivnéna p¥ipravou t&ch, ktefi se na
ni podileji, tedy piedevsim lékaiti, ale i ostatniho zdravotnického personalu. Pokusili jsme se po-
psat, jak jsou lékafi a sestry vzdélavani v tématech, ktera s péci o umirajici pacienty souviseji. Vy-
uku na stfednich zdravotnickych Skolach jsme posuzovali podle u€ebnich osnov. Vyuku na vyssich
zdravotnickych Skolach, kterd miiZe byt na riznych Skolach odlisna, jsme mapovali v anketé. K po-
souzeni pregradualni piipravy budoucich lékaiii a oSetfovatelii poslouZila kurikula pfedméta vyu-
¢ovanych na lékaf'skych fakultach, ktera jsou k dispozici v informacnich systémech univerzit.

2.5.1 Paliativni péce v osnovach vyuky na stfednich zdravotnickych skolach

Nové ucebni osnovy platné od 1. zafi 2004 pro kmenovy obor: 53-41-M Osetfovatelstvi, studijni
obor: 53-41-M/007 Zdravotnicky asistent (schvalené Ministerstvem $kolstvi, mladeze a télovy-
chovy po dohodé s Ministerstvem zdravotnictvi dne 17. 12. 2003, ¢j. 33 318/2003-23) neobsahuji sa-
mostatny pfedmét paliativni péce. Pokusili jsme se zmapovat, ve kterych pfedmétech jsou principy,
témata a konkrétni znalosti a dovednosti souvisejici s paliativni péc¢i obsaZeny.

Profil absolventa: V kapitole Pracovni uplatnéni absolventa se mimo jiné uvadi, Ze absolvent
oboru provadi podle pokynii urcené oSetfovatelské vykony, podili se na plnéni oSetfovatelského
planu a spolupracuje pfi hodnoceni vysledkii poskytnuté oSetfovatelské péce, zajistuje ¢innosti
spojené s prijetim, pfekladem, propu$ténim a umrtim pacienta.

UCEBNI PLAN

Uvadime piehled povinnych pfedmeéti, ve kterych jsou obsaZena témata souvisejici s paliativni
péci.

Obcanska nauka

V pfedmétu je obsaZen tematicky blok filozofické a etické otazky v Zivoté ¢lovéka (nejméné 33 ho-
din). Vyuka vytvaii nebo se snaZi rozvijet schopnost formulovat v tistni nebo pisemné podobé
vlastni, argumenty naleZité podloZeny nazor na socialni, politickou nebo etickou otazku, diskutovat
o0 obecné lidské, politické, pravni, hospodaiské, socialni, praktické filozofické a etické problematice.
Mezi ofekavané afektivni vzdélavaci cile (city, postoje, preference, hodnoty) patii, aby Zaci uzna-
vali, Ze zakladni hodnotou je Zivot, a proto je tfeba si Zivota vazit a chranit jej, chtéli si klast v Zi-
voté praktické otazky filozofického a etického charakteru (napf¥. Co je dobré - co je $patné? Je moje
pocinani moralni? Mam v tomto pfipadé pravdu? Kde jsou meze mé svobody? Co je smyslem lid-
ského Zivota? apod.) a hledat na né odpovédi v diskusi se sebou samym, s jinymi lidmi i s uznava-
nymi predstaviteli filozofického mysleni.

Ucebni témata: vyznam filozofie v Zivoté clovéka, smysl filozofie pro feSeni Zivotnich situaci,
etika a jeji pfedmét, zakladni pojmy etiky, Zivot jako zakladni hodnota.

Psychologie a komunikace

Psychologie je jednim ze zakladnich odbornych pfedmétii, ktery spolu s dalSimi (oSetfovatelstvi
a oSetfovani nemocnych) vyznamné rozviji osobnost Zaka, formuje jeho vztah k povolani a rozviji
profesni kompetence, zejména vztah k pacientiim/klientim. Vyuka sméfuje k tomu, aby Zak mimo
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jiné chapal potfeby a chovani pacienta/klienta a vhodné s nim komunikoval, uplatiioval indivi-
dualni pfistup k pacientim/klientim, respektoval jejich osobnost, vék, sociokulturni a jiné zvlast-
nosti, umél navazovat kontakty s lidmi a fe$it vhodnym zptisobem rizné komunikativni a socialni
situace, byl pfipraven pracovat v tymu a s mimotadnou zatéZzi. Pfedmét ma vyznamnou tlohu

i v rozvoji klicovych kompetenci, a to pfedev§im komunikacnich, personalnich a socilnich (in-
terpersonalnich). Pfedmét je chapan jako teoreticko-prakticky. Cilem cvieni je naucit Zaka rozu-
mét sam sobé i druhym lidem, adekvatné komunikovat jak v béZném Zivoté, tak s pacienty/klienty
rtizného typu, se spolupracovniky, s 1ékafi a nadfizenymi a feSit situace, s nimiZ se bude setkéavat
v osobnim i v pracovni Zivoté. Pfedmét se vyucuje v celkovém rozsahu 5 tydennich vyucovacich
hodin, tj. celkem béhem studia 166-170 hodin.

Tematické bloky:

» Vliv civilizace na psychiku ¢lovéka (10 hodin) - obsahuje témata: naro¢né Zivotni situace a je-
jich vliv na clovéka, stres, frustrace, deprivace, strach, agrese, péce o duSevni zdravi, syndrom
vyhofeni a jeho prevence, odolnost k zatéZi; techniky vyrovnavani se s naro¢nymi Zivotnimi si-
tuacemi

» Uméni komunikace a jednani s lidmi (40 hodin)

» Psychologie nemocnych (20 hodin) - obsahuje témata: psychologie bolesti, strachu, tizkosti,
umirani a smrti.

Osetfovatelstvi

Vyuka sméfuje k tomu, aby Zak vhodné komunikoval s pacienty/klienty, respektoval jejich osob-
nostni a kulturni specifika a uvédomoval si potfebu socidlni interakce v tymové spolupraci.

Tematické bloky:

» Ochrana zdravi zdravotnického asistenta (10 hodin)

» Organizace prace zdravotnického tymu, osSetfovatelsky proces (30 hodin)

> Osetfovani nemocného s bolesti (10 hodin): vnimani a proZivani bolesti, jeji intenzita; kulturni
specifika proZivani bolesti, mirnéni bolesti, prevence, fyziologie vzniku bolesti; typy bolesti a je-
jich projevy; prace s mapou bolesti a Skalou bolesti; pofizeni zaznamu o proZivani bolesti ne-
mocnym; nacrtnuti schématu projevi bolesti; znalost prostfedkii pro mirnéni a prevenci bolesti.

Osetfovani nemocnych

Vyuka sméfuje k tomu, aby Zdk vhodné komunikoval a jednal s pacienty/klienty riznych véko-
vych kategorii, pouZival komunikaci s klienty/pacienty k rozvoji socidlni integrace, ziskal altruis-
ticky a empaticky postoj k pacientiim/klienttim a dodrZoval prava nemocnych a zachovaval povin-
nost ml¢enlivosti.

Tematické bloky:
» Psychicka a fyzicka aktivizace pacienti - komunikace s pacienty a hodnoceni jejich potieby;
uspokojovani psychickych a socialnich potteb.
Odborna praxe

Z hlediska klicovych dovednosti pfispiva odborna praxe k rozvoji komunikac¢nich dovednosti, napf.
dovednosti formulovat a vhodné argumentovat; dava kompetenci k tymové praci.
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2.5.2 Vyuka paliativni péce na vyssich zdravotnickych skolach

V anketg jsme oslovili 22 Vy3Sich zdravotnickych $kol z celé CR. PoloZili jsme jim nasledujici
otazky, které mapuji vyuku témat souvisejicich s paliativni péci.
1. Vyucuje se na Vasi VZS samostatny pfedmét paliativni medicina?

ano / ne, je vyucovana v ramci jinych pfedmétii, kterych / neni viibec vyucovana
2. Je problematika zvladani bolesti vyucovana jako samostatny predmét?

ano / ne, je vyucovana v ramci jinych pfedmétii, kterych / neni viibec vyucovana

Odpovédélo celkem 10 $kol, jejich odpovédi zde uvadime (z kvalitativniho hlediska jsou cenné pfi-
pojené poznamky):

Stfedni zdravotnicka Skola a Vyssi zdravotnicka skola Havlickiiv Brod

1. Paliativni medicina se vyucuje v pfedmétech: psychologie, socialni a zdravotnicka psychologie,
etika v oSetfovatelstvi, oSetfovatelstvi v klinickych oborech, vnitini 1ékafstvi.

2. Problematika zvladani bolesti je vyucovana v pfedmeétech: oSetfovatelské postupy, psycholo-
gie, socialni a zdravotnicka psychologie, oSetfovatelstvi v klinickych oborech, vnitini 1ékafstvi,
psychoterapie.

Poznamka: Studenti se setkavaji s nevylécitelné nemocnymi v nemocnici, v domacim prostfedi

v ramci odborné praxe, kde vyuZivaji ziskanych poznatkii. BEhem studia na VZS maji také moz-
nost navstivit hospic a porovnat tak pfistup k umirajicim a 1é¢bu bolesti v téchto zafizenich a v ne-
mocnici.

Stiedni zdravotnicka skola a Vyssi zdravotnicka skola Pardubice

1. Paliativni medicina je vyufovana v ramci pfedméti: gynekologie a porodnictvi, chirurgie, vnitini
lékafstvi.

2. Problematika zvladani bolesti je vyucovana v ramci pfedmétii: gynekologie a porodnictvi (te-
matické celky: anestézie pfi porodu, gynekologickéa onkologie).

Pozndmka: Na dané VZS je realizovan pouze jeden obor VOS, a to porodni asistentka.

vws

Vyssi zdravotnicka skola Josefa Podsednika Brno

Paliativni medicina se jako samostatny pfedmét nevyucuje, stejné tak ani problematika bolesti.
Obé témata jsou soucasti vyuky v pfedmétech: oSetfovatelstvi, oSetfovatelstvi v klinickych obo-
rech, vnitfni lékaf'stvi a chirurgie.

Poznamka: Paliativni tematika je obcas zpracovavana studujicimi v ramci jejich absolventskych
praci.

Stfedni zdravotnicka skola a Vyssi zdravotnicka skola Bila Vlocka s.r.o. Ceské
Budéjovice

1. Samostatny pfedmét paliativni medicina se vyucuje.
2. Problematika zvladani bolesti je vyucovana v ramci pfedmétu oSetfovatelstvi v klinickych
oborech.

Stredni zdravotnicka Skola a Vyssi zdravotnicka skola Jihlava

1. Paliativni medicina je vyucovana v ramci pfedméti: oSetfovatelstvi v klinickych oborech, vnitini
lékafstvi, chirurgie, socidlni a zdravotnickd psychologie, etika v oSetfovatelstvi.
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2. Problematika zvladani bolesti je vyucovana v ramci pfedméti: oSetfovatelstvi, oSetfovatelské
postupy, oSetfovatelstvi v klinickych oborech, odborna praxe, socialni a zdravotnicka psycholo-
gie.

Vyssi zdravotnicka Skola Suverénniho fadu Maltézskych rytifi Praha 2

Paliativni medicina a 1écba bolesti se vyucuje v pfedmétech: oSetfovatelstvi v klinickych oborech,
vnitini 1ékafstvi (okrajoveé).

Poznémka: Studentky si mnohdy voli i témata vénovana této problematice jako absolventskou
praci, na které pracuji pul roku, absolvuji pfisluSnou praxi aj.

Stiedni zdravotnicka Skola a VyssSi zdravotnicka skola Zlin

1. Paliativni medicina je soucasti pfedmétii: oSetfovatelstvi v klinickych oborech, vnittni lékatstvi,
chirurgie ad.

2. Problematika zvladani bolesti se uci v pfedmeétech: oSetfovani v klinickych oborech, specialni
oSetfovatelstvi, vnitini lékafstvi, chirurgie ad.

Stredni zdravotnicka skola a Vyssi zdravotnicka skola Kladno

1. Paliativni medicina je soucasti pfedmétii: oSetfovatelstvi v klinickych oborech, socidlni a zdra-
votnicka psychologie, filozofie v oSetfovatelstvi, etika v oSetfovatelstvi.

2. Problematika zvladani bolesti se uci v piedmeétech: oSetfovatelstvi, oSetfovatelstvi v klinic-
kych oborech, socialni a zdravotnicka psychologie, chirurgie, gynekologie a porodnictvi, neurolo-
gie, vnitfni 1ékaf'stvi, komunikace.

Stfedni zdravotnicka Skola a Vyssi zdravotnicka skola E. P6ttinga Olomouc

Paliativni medicina a problematika zvladani bolesti nejsou samostatné piedméty - zminka o nich je
v pfedmeétech: chirurgie, vnitfni lékafstvi, oSetfovatelstvi.

Stfedni zdravotnicka Skola a Vyssi zdravotnicka skola Hradec Kralové

1. Paliativni medicina je vyucovana pouze jako soucast jinych pfedméti.
2. Problematika zvladani bolesti je zafazena do oSetfovatelskych piedméti a do pfedmétu psy-
chologie.

2.5.3 Vyuka paliativni mediciny na vysokych skolach v CR

Paliativni péce byva v ramci pregradualniho studia jen vyjimecné vyucovana jako samostatny
pfedmét. Témata souvisejici s paliativni péci (1écba bolesti, zvladani béZznych symptomii, komuni-
kace s nemocnym, podpora rodiny, etické a medicinské aspekty rozhodovani na konci Zivota, za-
rmutek a truchleni, prace multidisciplinarniho tymu, péce o vlastni emoce) jsou ale ¢asto obsazena
v jinych pfedmétech. V nasledujici kapitole jsme se pokusili podat piehled kurzti vyucovanych na
Ceskych lékai'skych fakultach, ve kterych studenti vSeobecného lékafstvi a oSetfovatelstvi mo-
hou pfijit do kontaktu s paliativnimi tématy. Vychazeli jsme pfitom z elektronickych (interneto-
vych) databazi anotaci pfedméti jednotlivych univerzit. Pfi vyhledavani jsme pouZivali klicova
slova pokryvajici uvedené okruhy (paliativni, terminalni, umirani, umirajici, bolest, komunikace,
etika apod.). RovnéZ jsme se zaméfili na vyskyt paliativnich témat v hlavnich oborovych pfedmé-
tech, tedy v onkologii, geriatrii, internim léka¥stvi, chirurgii a neurologii.
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UNIVERZITA KARLOVA

Lékarska fakulta v Hradci Kralové

» Komunikace ve zdravotnictvi I a II: komunikace s téZce nemocnymi a umirajicimi lidmi i je-
jich rodinnymi pfislu$niky, zvladani naro¢nych Zivotnich situaci

» Komunikace s pacientem: bolest a jeji psychogenni aspekty

» Lécbha onkologicky nemocnych: systém podptirné 1écby - psychicka podpora, 1é¢ba bolesti

> Lékaiska psychologie a komunikace s nemocnym: bolest a jeji psychogenni aspekty

» Neurologie: migrény a jiné bolesti hlavy

> Patologicka fyziologie

» Psychologicka propedeutika: psychologicky pfistup ve specifickych situacich - terminalné ne-
mocni pacienti, bolest, strach atd.

» Zdravotnicka psychologie: psychologie osobnosti, psychosomatika, psychologie strachu a bo-
lesti

Lékarska fakulta v Plzni

obor: oSetfovatelstvi

> Rodinné lékafstvi: vztah prakticky lékaf - nemocny, komunikace, etické aspekty, lé¢eni nemoc-
nych v termindalnich stadiich nevylécitelnych chorob

> Péce o chronicky nemocné: oSetiovatelské plany téchto nemocnych v doméaci péci, v kruhu ro-
diny, hospicova péce a jeji postaveni v paliativni mediciné; prace na ambulanci chronické bolesti

> Lékaiska psychologie a komunikace s nemocnym: komunikacni schopnosti a dovednosti,
zvladnuti nacviku komunikace s klientem; zasady rozhovoru zdravotnika s klientem; charakteris-
tiky a zptisoby verbalni a nonverbalni komunikace, navazani kontaktu s pacientem, nedirektivni
empaticky rozhovor; psychologicky pfistup k chronickym, téZce nemocnym a umirajicim pacien-
tim; zasady sdélovani zavazinych a extrémné zavaznych informaci

» Zaklady oSetfovatelské péce, oSetfovatelska péce, oSetfovatelska péce I - III: 1éCeni bolesti
akutni a chronické; péce o umirajiciho a téZce nemocného, spoluprace s rodinou a pfibuznymi,
knézem a pravniky

» Zakladni pfistupy k oSetiovani nemocnych: etika jako soucast oSetfovaciho systému; boj
proti bolesti a péce o umirajiciho - hospic, home care

> Anesteziologie, resuscitace a neodkladna péce: bolest

» Farmakologie: 1é¢iva v terapii bolesti

1. lékafska fakulta UK

> Lékarska etika a filozofie mediciny 1, 2: dignita, formalni a normativni etika, etické otazky kli-
nické praxe: problematika pocatku a konce Zivota, informovany konsensus, kodexy
» Neodkladna medicina: zdklady anesteziologie, 1é¢ba bolesti

2. lékarska fakulta UK

> Lékaiska etika a psychologie: zakladni etické pojmy, principy etického rozhodovani, pacient
jako objekt a jako partner, problémy pocatku a konce Zivota, 1ékaf jako obc¢an; psychologie ne-
mocného, psychologie nemoci, vztah lékaf - pacient, komunikace, psychoterapie

» Patofyziologie a terapie bolesti: teorie bolesti, patofyziologicka klasifikace bolesti, metody
hodnoceni a posuzovani bolesti, postupy myoskeletarni mediciny a kinezioterapie v 1é¢bé bo-
lesti, reflexni techniky, typy bolesti a moZnost 1écby
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3. lékarska fakulta UK

V ramci studijniho planu se pfedmeéty s paliativni tématikou nevyskytuji.

Lékarska fakulta v Hradci Kralové

» Filozofie ¢lovéka: pochopit a umét analyzovat nazory na Zivot, smrt, zdravi a nemoc; aplikovat
etické poznatky jak v béZné praci, tak ve vyjimecnych situacich

» Lékaiska psychologie a komunikace s nemocnym: vztah lékafe a nemocného, komunikaéni
dovednosti, zptisoby komunikace, obtiZzny pacient, nespolupracujici pacient, smrt a umirani,
eutanazie; pfistupy k nemoci: reakce na onemocnéni, reakce na stres; bolest a jeji psychogenni
aspekty

» Zaklady filozofie a sociologie: byti; cas; smrt; etika

MASARYKOVA UNIVERZITA

Lékarska fakulta

obor: OSetfovatelstvi

> Osetfovatelstvi v domaci péci: organizace domaci péce v nasich podminkach, vybaveni a fi-
nancovani agentur domaci péce; prace s dokumentaci komplexni domdci péce; navrzeni planu
péce o klienta, realizace, zhodnoceni efektivity poskytované péce; hospicova péce u nas, exkurze
do hospice v Rajhradu

» Zaklady psychoterapie a aplikovana psychologie: psychologicka problematika jednotlivych
medicinskych obort, zejména paliativnich - onkologie

» Lékaiska a oSetfovatelska etika: hodnota Zivota, kvalita Zivota; bolest a utrpeni, smrt a umi-
rani, pfijimani diagnoézy, definice smrti, pravda o diagndze; vztah 1ékaf, pacient, sestra; prava
¢lovéka a prava nemocnych, informovany souhlas; otdzky ukonceni Zivota - eutanazie

obor: VSeobecné lékaistvi

» Paliativni medicina

» Lékaiska etika 1: bolest a utrpeni

> Lékaiska etika 2: smrt a umirdni - postoj ke smrti, vztah k umirajicim, etika a paliativni medi-
cina, Zivot prodluZujici péce, hospicové hnuti; etika a onkologie - pravda o diagndze, stadia pfiji-
mani této skutecnosti, etika onkologického vyzkumu; prava nemocnych - informovany souhlas,
lékat'ské tajemstvi, pravo odmitnout terapii; eutanazie a asistované suicidium

» Lékaiska psychologie: psychosocialni pfistup; vyznam vztahu mezi lékafem a pacientem;
formy komunikace; proménné, modifikujici vztah 1ékaf - pacient na védomé a nevédomé
urovni; burn-out syndrom, jeho prevence, supervize prace lékafe - Balintovska skupina; psycho-
logicka problematika jednotlivych vyvojovych obdobi; role psychologa ve zdravotnickém tymu;
péce o dlouhodobé nemocné a umirajici pacienty, prace s bolesti, s tizkosti; vztahy a formy ko-
munikace v tymu zdravotnik

» Komunikace v mediciné

» Neurovédy: nocicepce, bolest - podnéty, senzory a jejich lokalizace v téle, vyznam bolesti; po-
fadi, lokalizace a propojeni jednotlivych neuront, které zajistuji pfenos téchto informaci do CNS;
stresova analgesie

» Patologicka fyziologie: bolest, drahy bolesti, patofyziologie a klinika, terapie bolesti
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UNIVERZITA PALACKEHO OLOMOUC

Lékarska fakulta

obor: Dlouhodoba oSetiovatelska péce u dospélych

>
>
>

Paliativni péce I

Paliativni péce u dospélych II - oSetfovatelska praxe

Etika oSetfovatelské péce u dospélych: etické problémy konce Zivota - problém doprovazeni;
komunikace s pacientem, zasady pravdy a lZi ve vztahu k nemocnému

obor: OSetfovatelstvi

>

v

Onkologie: paliativni a symptomaticka 1écba; oSetfovatelska péce u nemocnych v terminélnich
stadiich nadorového onemocnéni, psychologické aspekty péce o nemocné se zhoubnymi nadory;
problematika bolesti

Etika v oSetfovatelstvi: etické problémy zacCatku Zivota; etické problémy konce Zivota; komu-
nikace s pacientem, zasady pravdy a lZi ve vztahu k nemocnému; profesionalni komunikace;
etickd komunikace s pacientem, konkrétni nacvik; vztah prava a lékatské etiky; prava pacientt;
aplikace etickych principt na konkrétni situace v oSetfovatelstvi

Komunitni, domaci a hospicové oSetfovatelstvi

Klinicka psychologie pro oSetfovatele — bakalaiské studium: vliv nemoci na psychiku; bo-
lest; psychologicka problematika v onkologii

Prazdninova osetfovatelska praxe v hospici: oSetfovatelsky proces u pacienti v hospicové
péci - ustavni i mimoustavni; thanatologicka péce

Prazdninova oSetfovatelska praxe v agentuie domaci péce

Osetfovatelsky proces, problémy a potfeby pacientii: vyhybani se bolesti

Geriatrie: geriatricky kvintet: bolesti, zavraté, pady, poruchy vyprazdiiovani, psychické poruchy
- demence a deliriantni stavy

obor: VSeobecné lékarstvi

>

>

Socialni lékafstvi a 1ékafska etika: eutanazie; teoretické zaklady lékaiské etiky; lékaiska etika
v kaZdodenni praxi; eticky zaklad komunikace s pacientem - socialné-psychologicky pohled;
modelové situace socialné-psychologické komunikace s pacientem

Lékaiska psychologie: psychologie nemoci, role nemocného, proZivani bolesti, truchleni, de-
prese; psychologie zdravotniki, vztahy mezi zdravotniky; psychologicky pfistup k nemocnému,
péce o téZce nemocné, problematika smrti a umirani

Psychologické aspekty v péci o pacienta se zavainym onemocnénim: zakladni teoretické
poznatky o psychologickych aspektech ,,C personality“ - osobnost, rodinna konstelace atd., ne-
moc, faze adaptace; kvalita Zivota, pojem patfici k nemoci, 1é¢bé i k Zivotu po nemoci; sebezku-
Senostni seminaf: osvojeni struktury osobniho jednani s pacientem (pravidla rozhovoru); ziska-
vani komunikacnich dovednosti (principy, sebereflexe, zpétna vazba) v emoc¢né narocné situaci
sdélovani diagnozy zavainé (Zivot ohroZujici) nemoci pacientovi a jeho blizkym; pozice a role 1é-
kafe a pacienta v procesu nemoci a lécby

Anesteziologie a resuscitace: anestézie a analgezie - rozdil, anesteziologické vybaveni (po-
miicky a pfistroje); anesteziologické systémy - dospéli a déti; epiduralni anestézie, spindlni anes-
tézie, anesteziologicka farmaka

Patologicka fyziologie

Farmakologie I: uceleny piehled hlavnich 1ékovych skupin z oblasti farmakologie CNS, vegeta-
tivniho nervového systému a lé¢iv pouZivanych v terapii bolesti a zanétu, vegetativni nervovy
systém a bolest

Neurologie: bolesti hlavy, bolesti patefe s kofenovym drazdénim
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Paliativni medicina v postgradualnim lékarském vzdélavani

Specializa¢ni pfiprava lékafti po absolvovani 1éka¥ské fakulty je v CR zaji$tovana statnim Institutem
pro postgradualni vzdélavani ve zdravotnictvi (IPVZ) v Praze. Jednotlivé 1ékai'ské obory zde maji
své katedry, resp. subkatedry. Tato pracovisté definuji naplii specializa¢ni pfipravy (kurzy, staze)

a tuto vyuku ve spolupraci se svymi Skolicimi klinickymi pracovisti zajistuji. IPVZ rovnéZ organi-
zuje skladani specializacnich zkouSek - atestaci. Kromé $kolicich akci pofadanych pfimo IPVZ se
lékafi mohou vzdélavat v fadé kurzi pofadanych Ceskou lékafskou komorou, odbornymi lékaf-
skymi spole¢nostmi, lékafskymi fakultami, klinickymi pracovisti, neziskovymi organizacemi nebo
farmaceutickymi firmami.

Paliativni medicina do roku 2003 nebyla v CR uznana jako samostatny léka¥sky obor. P¥i IPVZ
pusobi od r. 2001 Subkatedra paliativni mediciny, ktera nabizi nékolik Skolicich akci. Zakladnim
formatem je dvoudenni kurz paliativni mediciny urceny praktickym lékafim a lékaiftim jinych
obort. Od r. 2002 je tento kurz zafazen do povinné atestacni pfipravy v oboru vSeobecné 1é-
kafstvi. Ostatni lékaiské specializace paliativni medicinu jako specifickou problematiku ve
svém piedatestacnim programu nemaji. Néktera témata souvisejici s paliativni medicinou na-
chazime v nabidce katedry onkologie (1é¢by bolesti a nutri¢nich obtiZi v onkologii) a neurologie
(1é¢ba bolesti). Vzdélavaci akce o paliativni mediciné pofadané mimo ramec IPVZ maiji kolisavou
tiroveri a jejich absolvovani je zcela dobrovolné. Utastni se jich tedy ¢asto pouze jiZ pfedem motivo-
vani lékafi. Situace v této oblasti se méni v souvislosti se zménami legislativy o vzdélavani ve zdra-
votnictvi. Spole¢nost pro studium a lé¢bu bolesti (SSLB) pii Ceské lékaiské spole¢nosti JEP véetné
Sekce paliativni mediciny p¥i SSLB vypracovala koncem 90. let pracovni ndvrh oboru Lécba bolesti
a paliativni medicina. Tento navrh byl pfedloZen Ministerstvu zdravotnictvi a mj. publikovan ve
Zdravotnickych novinach v roce 2000. Navrh koncepce byl v roce 2001 tispésné podroben oponen-
tufe povéfenych ¢lent Védecké rady Ministerstva zdravotnictvi CR, byl pfednesen na zasedani VR
MZ v prvni poloviné roku 2002 a byl Védeckou radou schvalen. V téZe dobé byl rovnéZ publikovan
na internetovych strankach Ministerstva zdravotnictvi spolu s navrhy koncepci fady dalSich obort.
V lednu 2004 byl Parlamentem CR pfijat zdkon ¢. 95/2004 o podminkach ziskani a uznani odborné
zplisobilosti a specializované zptisobilosti k vykonu zdravotnickych povolani 1ékate, zubniho 1é-
kate a farmaceuta. Tento zakon poprvé uvadi samostatny specializac¢ni obor ,,Paliativni medi-
cina a lécba bolesti“. V soucasné dobé probiha piiprava pfesného obsahu specializa¢ni pfipravy
v tomto oboru.

ZAVERECNE HODNOCENI PRO JEDNOTLIVE TYPY SKOL

Stiedni zdravotnické skoly

Ackoli ve vyuce na stfednich zdravotnickych Skolach neni vénovana zvlastni pozornost paliativni
péci, v nékterych predmeétech lze najit kapitoly souvisejici s 1é¢bou bolesti, zvladani béZnych sym-
ptomt (v ramci pfedmétu oSetfovatelstvi), komunikaci s nemocnym (ne vSak s terminalné nemoc-
nym), praci v multidisciplinarnim tymu, etickymi a medicinskymi aspekty rozhodovani v 1é¢hé

a péci o vlastni emoce. Za vyrazny nedostatek povaZujeme to, Ze mezi tématy nefiguruje podpora
rodiny v pritbéhu nemoci i po umrti blizkého (zarmutek a truchleni). Je patrné, Ze tzv. bereave-
ment care (péce o truchlici), ktera je béZna napi. ve Spojenych statech americkych, je v nasi
zemi téméf neznamym pojmem. Zahranic¢ni zkuSenosti i vysledky naSeho vyzkumu potvrzuji, Ze
jde o velmi podstatnou soucast dobré paliativni péce.
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Vyssi zdravotnické skoly

Pouze na jedné z dotazovanych vyssich zdravotnickych kol je vyucovana paliativni medicina jako
samostatny predmét (VZS Bila Vlocka Ceské Budéjovice). Na ostatnich $kolach jsou paliativni té-
mata zahrnuta do pfedméti: psychologie, socialni a zdravotnicka psychologie, etika v oSetfovatel-
stvi, filozofie v oSetfovatelstvi, oSetfovatelstvi v klinickych oborech, vnitfni 1ékafstvi, gynekolo-
gie a porodnictvi a chirurgie. Lécba bolesti se samostatné nevyucuje na Zadné ze skol, obvykle
je zahrnuta do pfedmétii: oSetfovatelské postupy, psychologie, socidlni a zdravotnicka psycholo-
gie, oSetfovatelstvi, oSetfovatelstvi v klinickych oborech, specialni oSetfovatelstvi, oSetfovatelské
postupy, vnitini 1ékafstvi, psychoterapie, gynekologie a porodnictvi, chirurgie, neurologie, komu-
nikace, odborna praxe. Jako zajimava se jevi mozZnost volit si na nékterych z uvedenych skol
paliativni problematiku jako téma absolventské prace. Ackoli se ankety zucastnilo 10 z 22 oslo-
venych $kol (tedy neceld polovina), Ize vzhledem k podobnosti odpovédi usuzovat na situaci v celé
CR a vysledky povaZovat za reprezentativni.

Lékarské fakulty

Vyuku paliativni mediciny na vysokych Skolach jsem sledovali u oborti v§eobecné 1ékafstvi a oSet-
fovatelstvi. Pfi pohledu na kurikula a zastoupeni paliativnich témat ve vyu€ovanych kurzech lze
fict, Ze oSetfovatelé/ky jsou pfipravovani daleko diikladnéji na péci v terminalni fazi vyvoje
nemoci. Diiraz je u budoucich oSetfovateld kladen jak na zvladnuti praktickych oSetfovatelskych
dovednosti (zvladnuti zakladnich symptomi vcetné bolesti), tak i uméni komunikovat s pacientem
a jeho blizkymi, odhalit jeho potfeby a umét je naplnit.

Paliativni medicina je pfednasena jako samostatny pfedmét pouze na Lékaiské fakulté Masa-
rykovy univerzity v Brné, kde jde o volitelny seminaf, a na Lékai'ské fakulté Palackého univerzity,
kde je vyucovana v teoreticko-praktickém a Cisté praktickém bloku (obor dlouhodoba oSetfovatel-
ska péce u dospélych).

V ramci hlavnich oborovych pfedmétii (onkologie, geriatrie, interna, chirurgie a neurologie) se
paliativni témata vyskytuji pouze velmi zfidka. Nelze tedy pfijmout tvrzeni, Ze vyuka paliativni
mediciny jako samostatného pfedmétu by byla nadbytecna. Ve vyuce uvedenych oborti je
dostatecné zastoupena pouze lécba bolesti.

SHRNUTI

Uvedeny pfehled o zastoupeni problematiky paliativni mediciny v riznych fazich pfipravy

zdravotniki v CR Ize shrnout do nékolika bodii:

» fada duleZitych témat paliativni mediciny je v pregradualnim vzdélavani lékafu i sester pii-
tomna (lécbha bolesti, 1é¢ba télesnych symptomd, pravidla komunikace s nemocnym, etika),
vétSinou jako soucast jinych obori nebo tematickych celkd;

» souhrnné piedstaveni téchto dil¢ich témat a jejich specifika v situaci pokrocilé Zivot ohrozu-
jici nemoci vétSinou chybi. Vyjimku zde tvofi nékteré studijni programy oSetfovatelské, kde
je paliativni medicina vyucovana jako obor;

> v postgradualnim vzdélavani 1ékafd neni téma paliativni mediciny povinnou soucasti od-
borné pfipravy. Vyjimku tvoii obor vSeobecné lékai'stvi.

Zda je vzd&lavani a odborna piiprava v otazkach paliativni mediciny v CR dostate¢nd, nelze
pouze na zékladé analyzy studijnich programt jednoznac¢né posoudit. Rozhodujici je zde zhod-
noceni, jakou ma paliativni péce poskytovana takto pfipravenymi zdravotniky troveri a jak se
sami zdravotnici citi pfipraveni na péci o nevylécitelné nemocné a umirajici. Nékterym z téchto
témat se vénuji jiné ¢asti nasi vyzkumné zpravy (kap. 2.4).
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2.6 Piehled zafizeni paliativni péce v Ceské republice

Dotaznikovy prizkum v Ceskych hospicich

Nedilnou soucasti vyzkumu stavu péce o nevylécitelné nemocné a umirajici je zhodnoceni stavu
zafizeni, kterd maji poskytovani této péce jako své zakladni poslani.

ZAKLADNIi ORGANIZACNi FORMY SPECIALIZOVANE PALIATIVNi PECE
Luzkova zafizeni
» Hospic
» Oddéleni paliativni péce

Ambulantni zafizeni

» Ambulance paliativni mediciny

» Konzilidrni tym paliativni péce

» Denni hospicovy stacionaf

Domaci paliativni péce

» Mobilni hospic

V zahraniéi a ¢aste¢né i v CR jsou nékteré tyto formy poskytovany kombinované (nap¥. pfi liizko-
vém hospici pusobi denni stacionaf, ambulance a domaci péce).

Tabulka €. 26: Pocet specializovanych zafizeni paliativni péce v CR (stav k 30. 12. 2003)

Zarizeni pocet
LaZkovy hospic 6
Pocet hospicovych ltzek 170
Pocet lGZek/ mil. obyvatel 1,7
Ambulance paliativni péce 1
Domaci paliativni péce 4
Ambulance nebo centrum lécby

bolesti (viz pozn.) 66

Pozn. Specializovana oddéleni a ambulance é¢by bolesti obvykle nenabizeji komplexni paliativni péci. Tato pracovisté
jsou vsak multidisciplinarnim zptisobem schopna lécit bolestivé stavy.

VYZKUM V CESKYCH LUZKOVYCH HOSPICICH

V réamci vyzkumné ¢asti projektu Podpora rozvoje paliativni péce v CR jsme provedli dotaznikovy
prizkum v ceskych hospicich. VSichni feditelé a vrchni sestry v hospicich obdrzeli kratky dotaz-
nik mapujici strukturu oSetfenych pacientti, personalni vybaveni a nékteré dalsi aspekty hospicové
péce. VSechna data jsou vztaZena k 31. 12. 2002.

Zakladni udaje o hospicich v CR za rok 2002

» V roce 2002 bylo na lizka hospict v CR piijato 1191 osob. 831 (69,7 %) pacientt v hospici zemfelo
a 210 (17,7 %) pacientd bylo propusténo doma.

» Umrti v hospicich pfedstavovala 0,78 % v3ech timrti v CR.

» Stfedni délka pobytu v hospicich byla asi 19 dni. 42 % pacientti bylo hospitalizovano méné nez
2 tydny.

70 UMIRANI A PALIATIVNI PECE V CR - HOSPICOVE OBCANSKE SDRUZENI CESTA DOMU



» Kolem 50 % hospicovych liZek je v jednoltizkovych pokojich.

» V3echny hospice v CR maji statut nestatnich zdravotnickych zafizeni. Dva hospice jsou zfizovény
katolickou Charitou, ¢tyfi hospice je zfizovano obc¢anskymi sdruzenimi.

» Ve vSech hospicich pracuji kromé lékaiti, sester a oSetfovatelek socialni pracovnik a duchovni,
ve tfech hospicich pracuje psycholog, ve ¢tyfech hospicich pracuje rehabilita¢ni pracovnik, tfi
hospice spolupracuji s psychiatrem.

» Ve vSech Ceskych hospicich pracuji dobrovolnici.

» Tii hospice provozuji také paliativni domaci péci, v péti hospicich ptisobi ptjcovna oSetfovatel-
skych pomiicek.

» Ctyfi hospice maji vypracovan program péce o pozistalé.

» V péti hospicich je vypracovan program systematické prevence syndromu vyhoteni zameést-
nancu.

CHARAKTERISTIKY PACIENTU V HOSPICICH

Mezi pacienty piijatymi do hospice bylo 76 % onkologicky nemocnych a 24 % pacientii s neonkolo-
gickou diagnézou - viz graf ¢. 33.

Graf ¢. 33: Diagnostické kategorie u pacientd v hospici

Diagnostické kategorie u pacientdl v hospici

Neonkologické
diagnozy
24 %

Onkologické
diagnozy
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Stfedni hodnota (medidn) véku pacientt v hospicich byla 76 let. 22,2 % pacientii bylo mlad$ich
nez 60 let.

FINANCOVANI LOZKOVE HOSPICOVE PECE

Financovani hospicti je vicezdrojové. VEtsi ¢ast pfedstavuji pfijmy z vefejnych financnich zdrojti -
platby zdravotnich pojiStoven, dotace ministerstva prace a socialnich véci a mistnich a regional-
nich samosprav. Zbyvajici ¢ast pokryvaji dary, vynosy z benefi¢nich akci a pfispévky od pacienttl.
Graf ¢. 34 ukazuje podil jednotlivych zdroji vefejnych financi na celkovych pfijmech. Uvedeny jsou
udaje z hospict, které byly ochotné tato data poskytnout.

PALIATIVNI PECE V CR / DOTAZNIKOVY PRUZKUM V CESKYCH HOSPICICH I



Graf ¢. 34: Financovani hospicové péce
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AMBULANCE PALIATIVNi MEDICINY

V CR zatim ptisobi jedna ambulance paliativni mediciny v rdmci oddéleni 1é¢by bolesti ve Fakultni
nemocnici v Brné. Tym sestava z lékate, sestry a socidlniho pracovnika. Formou ambulantnich vy-
Setfeni a konzilidrnich vySetfeni u liizka nemocného usiluje o komplexni 1é¢bu symptomdi, psy-
chosociélni podporu a podporu oSetfujiciho personalu pfi etickych dilematech v péci o terminalné
nemocné (napf. na JIP). Za rok 2002 bylo v ambulanci paliativni mediciny vySetieno a lé¢eno 96
novych pacientti, 76 (79 %) pacientii bylo pokrocile onkologicky nemocnych.

DOMACI PALIATIVNI (HOSPICOVA) PECE

Problematikou domdci paliativni péce a jejimi uskalimi v CR se zabyvaji kapitoly 2.7 a 3.4 v této
zpraveé.

V nésledujicich tabulkach uvadime piehled kontaktii na jiZ existujici zafizeni specializované pa-
liativni péce v nasi republice. Ve vystavbé je hospic v Prachaticich, v Mosté a dalsi.

Adresar ceskych a moravskych laZkovych hospicii je prabéZné aktualizovan na www.hospice.cz.

Tabulka €. 27a: Piehled hospicil - lGZkovych zafizeni paliativni péce v CR

Hospic Anezky Ceské (od r. 1995)

Adresa: ul. 5. kvétna 1170, 549 41 Cerveny Kostelec
Telefon: 491 465 028

Fax: 491 462 154

Hospic sv. Stépana (od r. 2001)

Adresa: Rybarské namésti 662, 412 01 Litoméfice
Telefon: 416 733 185

Fax: 416 733 186

Hospic Strasburk (od r. 1998)

Adresa: Bohnicka 12/57, 180 00 Praha 8
Telefon: 283 853 256

Fax: 283 853 253

Hospic na Svatém Kopeé&ku (od r. 2002)
Adresa: Sadové namésti 24, 772 00 Olomouc -
Svaty Kopecek

Telefon: 585 319 754

Hospic sv. Lazara (od r. 1998)

Adresa: Sladkovského 66, 301 44 Plzen
Telefon: 377 431 381-4

Fax: 377 431 385

Hospic sv. Alzbéty (od dubna 2004)
Adresa: Kamenna 36, 639 00 Brno
Telefon: 777 883 639

Duim lécby bolesti s hospicem sv. Josefa (od r. 1999)
Adresa: Jiraskova 47, 664 61 Rajhrad u Brna

Telefon: 547 232 223

Fax: 547 232 2417

Hospic Citadela (od kvétna 2004)

Telefon: 571 629 084
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Tabulka €. 27b: Hospicové iniciativy a zafizeni domaci paliativni pée v CR

Hospic Dobrého pastyie

Mobilni hospicova sluzba,

vystavba l0Zkového hospice

Adresa: Cervené vrky 833, 256 01 Bene$ov
Kontaktni osoba: Blanka Novotna

Telefon: 317 725 831; 605 276 114

e-mail: hospic.cercany@hospice.cz
www.cercanyhospic.hospice.cz

Charita Ostrava

Mobilni hospicova jednotka, vystavba hospice,
dobrovolnické aktivity

Adresa: Repinova 19, 700 00 Ostrava
Kontaktni osoba: David Tichy

Telefon: 728 516 762

e-mail: david.tichy@caritas.cz

www.charita ostrava.cz

Hospicova mobilni jednotka

Pfipravna faze mobilniho hospice jako soucasti Hospice
na Svatém Kopecku

Adresa: Dobnerova 9, 771 00 Olomouc

Kontaktni osoba: Jarmila Nevralova

Telefon: 585 426 628

Hospic v Mosté

Domaci péce, plijcovna, poradna, buduje se liZkovy hospic
Adresa: Délnicka 21, Most

Kontaktni osoba: Blanka Stevicové

Telefon: 776286 765

e-mail: hospic@mail.most.cz

Hospicové hnuti Vysocina

Zavadi hospicovou péci do LDN, nemocnic

a domovi dichodcil

Pfiprava domaciho mobilniho hospice, poradna
pro poziistalé

Adresa: Zdéarska 68, 592 31 Nové Mésto na Moravé
Kontaktni osoba: Iva Kondyskova a Vojtéch Hrouda
Telefon: 566 616 198; 604 156 442; 732 228 001
e-mail: vojtech.hrouda@quick.cz

Obcanské sdruzeni Galacie

Pljcovna pomiicek, poradna

Adresa: Husova 1053, 250 88 Celakovice
Kontaktni osoba: Mira Poloprutska
Telefon: 603 188 458; 326 996 706
e-mail: galacie@seznam.cz
www.galacie.cz

Hospicové obcanské sdruzeni Cesta domii

Domaci hospicova péce, plijcovna pomiicek, poradna
Adresa: Bubenska 3, 170 00 Praha 7

Kontaktni osoba: Martina Spinkova

Telefon: 283 850 949

e-mail: cestadomu@cestadomu.cz

www. cestadomu.cz

SdruZeni Smifeni

Pfiprava vystavby hospice

Adresa: Palackého 91, 537 00 Chrudim
Kontaktni osoba: Vladimira Vysocka
Telefon: 721 438 077

e-mail: smireni@centrum.cz
www.smireni.cz

Détsky hospic Klicek

Malejovice 22, 285 04 Uhlitské Janovice

Renoirova 654, 152 00 Praha 5

Telefon: (Praha) 251 814 417, (Malejovice) 327 544 043-044
e-mail: klicek@friends.cz

www.klicek.org

Tabulka €. 27c: Ambulantni zafizeni paliativni péce v CR

Ambulance paliativni mediciny pfi Oddéleni lécby bolesti
Adresa: FN Brno, pracovisté Bohunice, Jihlavska 20,

639 00 Brno

Telefon: 547 192 797

e-mail: o_slama@fnbrno.cz

SHRNUTI

PfestoZe hospice poskytuji pfimou péc¢i méné ne% 1% v3ech terminalné nemocnych v CR, jejich
vyznam tato relativné mald cisla nikterak nesniZuji. Nastavuji novy standard péce o termi-
nalné nemocné a vedou ke kultivaci spolecenského klimatu.

V ocich laické vefejnosti je synonymem paliativni péce pravé lizkovy hospic.

PfestoZe dominantni ¢ast ¢innosti v hospici ma charakter zdravotni péce, pfedstavuji platby
za tuto péci od zdravotnich pojiStoven méné nez 50 % celkovych nakladda.
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2.7 Domaci hospic Cesta domii jako soucast projektu

ZkuSenosti mobilniho hospice

Jednou ze ¢tyf soucdsti projektu Podpora rozvoje paliativni péce v CR je modelovy projekt mobil-
niho hospice. Jeho zaclenéni do projektu mélo za cil pfedevsim nastartovani a vyzkousSeni tohoto

u nas zcela nového, v zahranici vSak rozvinutého zptisobu péce o umirajici a jejich rodiny v do-
macim prostfedi. Tento pivodni cil se postupné promérioval a koSatél a dnes miiZeme ¥ici, Ze role
mobilniho hospice Cesta domti v rdmci projektu je velmi podstatna, nastavuje zrcadlo vysledktim
vyzkumu, nezfidka je potvrzuje a - samoziejmé v roviné kvalitativni, a nikoli kvantitativni - dopl-
fiuje, prohlubuje a hleda cesty. Zptisob prace doméciho hospice umoZiiuje totiZ velmi pfesnou re-
flexi prakticky vSech zkoumanych oblasti, poskytuje srovnani podminek pro terénni péci o umira-
jici v nasi zemi s podminkami a moZnostmi v zahranici, nabizi odpovédi na nékteré otazky, které si
v ramci vyzkumu miZeme klast pouze hypoteticky, a v neposledni fadé hraje diilezitou roli v me-

vvvvvv

kolem smrti a umirani.

2.7.1 Co je mobilni hospic

Jednim z nejvétsich nedostatkii sou¢asné péce o umirajici v CR je absence domaci paliativni
péce. Tato skuteCnost pfispiva k tomu, Ze ackoli si vétSina obCant pfeje zemfit doma a mezi nej-
bliz§imi (viz kap. 2.2, 2.3 a 2.4), naprosta vétsina jich umira v nemocnicich ¢i jinych institucich.

Mobilni hospic nabizi rodiné a blizkym pfateliim nemocného podporu lidskou a psychic-
kou, ale také odbornou radu ¢i kvalifikovanou pomoc. Zaméstnanci a dobrovolnici hospice nabizeji
rodinam, které se rozhodly pecovat o své umirajici blizké doma, komplexni sluzby: Skoleni v do-
maci péci o nemocné, poradenstvi, pij¢ovani pomicek, doprovazeni pozustalych a dalsi.

Hlavnim cilem domaci paliativni péce je umoznit termindlné nemocnym diistojné proziti
posledni casti Zivota v domacim prostiedi a peCujicim ¢lentim jejich rodin usnadnit obtiznou
Zivotni situaci.

V domacim prostiedi je mozné

» veSkerou péci pfizpusobit individudlnim potfebam pacienta a respektovat diisledné jeho pfani
a hodnotové priority,

> s vyuZitim dostupnych prostfedk paliativni mediciny zvladat bolest a dal$i somatické p¥iznaky
provazejici pokrocilé stadium zavazného onemocnéni vétSinou stejné kvalitné jako v nemocnici,

» do péce o pacienta integrovat lékatské, psychologické, socidlni a spiritualni aspekty a poloZit
hlavni diiraz na zlepSeni kvality Zivota pacienta,

» podpofit rodinu a vyuZit nenahraditelného vyznamu rodiny a pfirozeného prostiedi pro kvalitni
proZiti posledni faze Zivota,

» v ovzdusi divéry a porozumeéni poloZit zdklady péce o poziistalé ¢leny rodiny.

Mobilni hospic pomaha nemocnym i jejich rodindm zorientovat se v nastalé situaci a snaZit se plné
vyuzit moznosti stavajiciho zdravotniho a socialniho systému vcetné modernich postupti pali-
ativni mediciny k zajiSténi co nejlepsi péce v rodinném prostiedi. Pracovnici domaciho hospice po-
mohou praktickymi radami ohledné péce o pacienta i aplikaci poznatki paliativni mediciny udrzZet
co nejlepsi kvalitu Zivota umirajicich.

Diky doméci hospicové péci je mozné zabranit ¢asti zbyte¢nych hospitalizaci v lizkovych zafize-
nich, posilit vztahy v rodiné a zabranit traumatizujicim zaZzitkiim ¢lent rodiny z odlouceni v dobé
umirani a smrti jejich blizkych. Pokud je rodina tymem domaciho hospice podpofena, ¢asto zvlada
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obdivuhodné velky dil nelehké péce sama svymi silami a zaroveii podstatné lépe snasi obdobi za-
rmutku.

Cinnost mobilniho hospice viak ve stavajicich podminkach nardZi na mnoho zcela zasadnich
pfekaZek a mnoho svych potencionalnich kvalit a moZnosti mtZe rozvijet pouze s velikym usilim.
Nasledujici pohled na situaci takového projektu je erpan ze zkuSenosti modelového hospice - Do-
maciho hospice Cesta domti, ktery v Praze poskytuje doméaci hospicovou péci.

2.7.2 Domaci hospic Cesta domii v Cislech a grafech roku 2003

» V roce 2003 mél hospic 3 a od zafi 7 zaméstnanci.
» Intenzivni telefonické konzultace ohledné oSetfovani (popf. kontakty na jiné sluzby) byly poskyt-
nuty 410 lidem, délka telefonniho hovoru byla v priméru 22 minut.

Graf ¢. 35: Struktura klientd telefonické poradny Domaciho hospice Cesta dom{ v roce 2003
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» 50 klientim byly poskytnuty osobni konzultace, napf. v pfipadé, kdyZ jejich blizky umiral v ne-
mocnici.

> Celkem 67 klienttim poskytovali zaméstnanci a dobrovolnici poradny intenzivnéjs$i navstévni
sluzbu spojenou s hospicovou paliativni péci v domacnosti pacienta, doprovazenim rodiny
a s ptij¢ovanim pomtcek. Praimérna doba této péce cinila 23,5 dni v jedné rodiné (nejvice 275
dni, nejméné 8 hodin).
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Graf €. 36: Struktura pecujicich o klienty Domaciho hospice Cesta dom{ v roce 2003
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> V péci Cesty domil zemielo 58 klientti, 36 z nich v domacim prostiedi, 8 v hospici, 14 v jiném ne-
mocni¢nim zafizeni po déletrvajici doméaci paliativni péci.

» 15 rodindm poskytoval ¢i poskytuje domaci hospic pomoc i po smirti jejich blizkych. Tato pomoc
vSak, podobné jako v zahrani¢i, neni jednostranna. Néktefi pozistali (asi 40-50 %) velmi aktivné
podporuji dalsi ¢innost hospice a pomahaji $ifit mySlenku hospicové péce dal. Vidime, Ze budou
Casto umét pomoci sami tam, kde si pfedtim nevédéli rady.

» Idea domaci hospicové péce oslovila mnoho desitek dobrovolniki, ktefi neziStné a ¢asto velmi

s

profesionalné dokaZi podporovat ¢innost domaciho hospice.

Graf ¢. 37: Struktura klientl podle véku
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2.7.3 Moinosti a pirekazky domaci hospicové péce

Vyznam doméciho hospice v ramci vyzkumné ¢asti projektu netkvi v monitorovani velkého mnoz-
stvi rodin, kterym hospic slouZil, ale v moZnosti zaslechnout odpovédi na nelehké otazky o pie-
kazkach domaci hospicové péce u nas. Lze bez nadsazky fici, Ze pfibéh kazdého z klientt hospice
poukazoval k néjakému potfebnému systémovému feSeni. Pokusime se v nasledujicich odstavcich
poukazat na nejpalCivéjsi problémy, s nimiZ se klienti a s nimi tym domaciho hospice setkavaji.
Tato zprava se opira o jednotlivé kazuistiky a snaZi se najit spole¢né - pokud mozno objektivni -

v

jmenovatele nejcastéjSich prekazek, na néZ domaci paliativni péce u nas v soucasné dobé narazi.
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Jejich pfesné pojmenovani by podle naSeho nazoru mohlo pomoci v hledani ucinnych cest k na-
pravé soucasného stavu péce o umirajici v domdcim prostiedi a posléze k rozsifeni doméaci hospi-
cové péce u nas.

KVALITNI INFORMACE JAKO PODMINKA KVALITNIi PECE

Prvni setkdni s rodinou probiha vétSinou telefonicky a setkavame se casto s blizkym pfibuznym,
pouze zfidka pfichazi s Zadosti o pomoc sam pacient (asi 5 %). Klient jako prvni sluzbu dostava nas
Cas a moZnost spolu s pracovnikem tymu doméciho hospice zvaZit dostupné informace o moznos-
tech péce doma i v rtiznych zafizenich, své moznosti, o¢ekavani a pfedstavy. Pokud se rozhodne
pro doméci péci o svého piibuzného ¢i pfitele, pfichazi zdravotnicky personal domaciho hospice na
prvni navstévu.

Klientovi ¢i jeho pfibuznému schazeji mnohé zakladni informace.

» Nema piedstavu 0 mozZnostech péce, o diagndze je informovan velmi ¢asto kuse a o prognoze
pouze v naznacich, nékdy vtibec ne. OSetfujici 1ékaf s nim ¢asto dostatecné nekomunikuje, ne-
zvaZzuje spolu s nim moZnosti lé¢by aZ do chvile, kdy mu - nebo spiSe podle naSich zkuSenosti
pouze jeho rodiné - sdéli, Ze v 1é¢bé uZ nema smysl pokracovat a pieda jej domi ¢i do LDN.

» Neexistuje vétSinou kontinuita komunikace. Ve chvili, kdy se progndza zhorsi, byva pacient
opustén, resp. bez vysvétleni pieloZen do jiného lizkového zafizeni.

» Rozhodovat se o dal$im postupu (napf. zda zvolit doméaci pé¢i) musi pacient v ¢asové tisni, ne-
bot informaci o ukonceni kurativni 1é¢by dostava neziidka doslova na posledni chvili nebo ji ne-
dostava viibec a dozvida se ji pouze nepiimo, od rodinnych pfislusniki ¢i z propoustéci zpravy.

> Typické je, Ze asi tietina klienti odchazi domu v tak pokro¢ilém stadiu nemoci, Ze uZ nekomu-
nikuje, a ze strany domaciho hospice uz muaZe byt poskytovana pouze léc¢ba fyzickych pfiznaku
a znacna Cast pozornosti personalu musi byt vénovana rodiné a jejimu postupnému vyrovnani
se s tézkou situaci, kterou byva zaskocena. Domaci hospic mnohdy dostava do své péce pacienta
doslova nékolik dni ¢i tydnii pfed smrti, kdy ani on ani jeho rodina nejsou adekvatné informo-
vani o zavaznosti choroby.

» 0 moZnostech paliativni péce jsou malo informovani i zdravotnici, ¢asto nerozliSuji mezi hospi-

s~y

cem a lécebnou dlouhodobé nemocnych a nedokéazi nabidnout potfebné informace pacienttim.

ROLE RODINY V DOMACI HOSPICOVE PECI

Clen zdravotnického tymu (lékaf, sestra) pfichazi do rodiny na prvni navstévu, pfipadné tuto na-
vStévu uskutecni jeSté v nemocnici, ktera klienta propousti do domaciho oSetfovani. Prostuduje
zdravotnickou dokumentaci, vySetii klienta a po konzultaci s oSetfujicim lékafem seznami klienta
a jeho rodinu se vemi alternativami dal$iho postupu tak, aby nasledujici rozhodovani probihalo

v souladu s jejich pfanim. Pokud si pacient pfeje domaci paliativni péci, je pfijat do péce domaciho
hospice. Doprovazeni a velky dil kaZdodenni péce pfejima na sebe rodina, domaci hospic koordi-
nuje vSechny potfebné sluzby, specializuje se na kontrolu pfiznaku provazejicich umirani, pfede-
vS$im nabizi svoji bohatou zkuSenost s 1é¢bou bolesti. Sluzbu dopliiuje ptjcovani vhodnych po-
mticek, polohovacich posteli, antidekubitnich matraci, linearnich davkovaci 1éki, koncentratoru
kysliku atp.

Péce vlastni rodiny vSak v naSich podminkach narazi na mnoho obtizi.

> Velmi casto by pfibuzny rad pievzal péci o nemocného, ale nema moznost byt uvolnén ze za-
méstnani bez hrozby ztraty mista. Péce je proto pro néj spojena s velikou nejistotou a stresem.

» Vzhledem k tomu, Ze vétSina lidi umira v nemocnicich, chybi elementarni zkuSenost se smrti
a umiranim a rodina ma veliky strach ze vS§eho neznamého, co ji ¢eka.
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» Nékdy se z podobného divodu rodina setkava s nepochopenim okoli, které se domniva, Ze umi-
rat doma je neetické, ba dokonce protizakonné.

» Neni vytvofena dostatecna sit fungujici domaci péce a socialnich sluzeb, dokonce je pro rodinu
velmi nesnadné najit i placeného pecovatele.

» Nejsou respektovany socialni vazby rodiny a jejich vyznam, rodiny jsou zdravotniky zrazovany
od domaci péce s tim, Ze v nemocnici umirajicimu bude lépe.

ROLE PRAKTICKEHO LEKARE

Klient, ktery je v domacim oSetfovani, pfechazi do péce svého praktického lékafe. Lékaf zajiStuje
farmakologicky 1écbu bolesti a dalSich p¥iznaki, pfedepisuje potiebné pomicky a zdravotnicky
material, kontaktuje a pfedepisuje agentury doméaci péce. Svoji péci miize doplnit specializovanou
sluZzbou doméci hospicové péce.

Ne vsichni prakticti 1ékafi maji vSak dostatecnou zkusenost s domaci péci o umirajici. (Prak-

tickému lékafi v CR zemfou v domacim prostiedi v priméru 3 pacienti ro¢ng.)

» Prakticti 1ékafi ¢asto nemaji recepty na opiaty, anebo opiaty pfimo odmitaji pfedepisovat.

» U nékterych lékaft pfevaZuje tendence 1éCit pacienta ,,z ordinace“, bez potfebnych navstév.

> Prakticti 1ékafi nékdy nerozli$uji, co je hospicova péce, a domnivaji se, Ze staci, kdyZ piedepisi
agenturu domaci péce.

» Prakticky lékaf je k dispozici pouze relativné malo hodin v tydnu, coZ pecujici rodiné neposky-
tuje dostatecnou jistotu.

» Néktefi 1ékafi se brani zcela zakladnim ukonim (odsavani, punkce ascitu, cévkovani muZe), ne-
maji proto dost zkuSenosti). MoZna je na viné i to, Ze tyto tikony jim nehradi pojiStovna.

> Neéktefi prakticti 1ékafi nemaji zakladni znalosti paliativni mediciny. Stale se setkavame s 1é¢bou
bolesti bez opiat.

» Lékafi velmi ¢asto uvaZuji pouze o tom, jak prodlouZit Zivot pacienta (napf. neindikované in-
fuze), ale nezvaZzuji, nakolik takovym postupem opravdu pomohou a nakolik tim spiSe omezi to-
lik potfebnou kvalitu poslednich dni jeho Zivota.

KLIENT

Specifikem domaci hospicové péce je velika pozornost, kterou je tfeba vénovat rodiné jako celku.
Tato péce o celek se pak zhodnoti v kvalitni péci o klienta. Klient dostane potfebné pomiicky, je
zalécena bolest, tym domaciho hospice se snaZi pomoci rodiné v komunikaci s nemocnym tak,
aby netrpél strachem, osamélosti, nedivérou a nepochopenim. Samozfejmosti by méla byt cit-
liva a priibéZna péce o to, aby pacient byl o nemoci pravdivé informovan a mohl s poslednimi dny
svého Zivota naloZit tak, jak si pfeje.

Piesto neni ani klient usSetfen zbytecného trapeni.

» Klient byva propustén z nemocnice neztidka bez 1ékii na bolesti, coZ zvlasté klienty propusténé
pfed vikendem dostava do svizelné nefeSitelné situace.

» Rodina do posledni chvile nevi, kdy bude klient propu$tén dom.

» Klient byva v nemocnici nadmérné dlouho udrzZovan bez potfebnych informaci v nadéji, Ze jeho
nemoc je vylécitelnd, pak je bez piipravy propustén s tim, Ze dalsi 1é¢ba uz nema smysl. Vyrov-
nat se tak nahle a vétSinou ve velmi $patném stavu s takovym sdélenim byva velmi tézké a vy-
Zaduje mnoho Casu a sil a nékdy uZ to ani neni mozné.

» NejbliZsi okoli pacienta nerozumi umirani a téZko shani potfebné informace. Bez paliativni péce
miiZe klient byt proto ,tyran“ nepfiméfenou starostlivou péci (jidlo, piti apod.).

» U pecujicich zdravotnikd klient mélokdy poZziva Zadouci dustojnosti adekvatni tomu, Ze se na-
chazi v tak duleZitém obdobi Zivota.
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SMRT

Kdyz klient zemfe, je tym hospice rodiné k dispozici, ale nechava na ni, jestli si jeho pfitomnost
pfeje, nebo ne. Nékteré rodiny zvladaji tuto situaci iplné samy, nékteré zase potiebuji asistenci,
aby mohly poslouZit svému blizkému, jak si pfeji. Zasadni byva pro rodiny pomoc se zachazenim
s mrtvym télem, podani informaci ohledné ohledani mrtvého, koordinace lékafe a pohfebni sluzby
atd. Rodina, ktera se trpélivé a obétavé starala, velmi oceni, kdyZ i v této chvili vSe probiha klidné
a dustojné.

V téchto chvilich se bohuzel setkavame s nékolika zavaznymi komplikacemi.

» V mnoha pfipadech (v noci, o vikendech apod.) neni k dispozici k ohledani prakticky lékaf.

» Rodina proto musi volat lékaiskou sluzbu prvni pomoci, kde podle naSich zkuSenosti slouzi
z velké Casti 1ékafi, ktefi nejsou disponovani a vedeni k zachazeni s rodinou, ktera se postarala
do posledni chvile o svého blizkého doma. Neinformovany lékaf zachazi ¢asto s rodinou i se ze-
mielym necitlivé, pro rodinu to byva nesmirné téZce zvladnutelna situace.

» Za podstatné pokladame nutnost podavat potiebné a pravdivé informace napf. o tom, Ze ze-
miely mtiZe ztstat doma tak dlouho, jak si rodina pieje, Ze si rodina sama miiZe vybrat pohfebni
sluZbu, Ze neni spéch. Neodtvodnény spéch, ktery nema Zadnou oporu v zdkonem stanovené
lhuté, byva nejcastéjSim traumatizujicim momentem.

» Vétsina klientti domaciho hospice je onkologicky nemocnych s infaustni prognézou, smrt je oce-
kavana. BohuZel je pfesto velmi ¢asto ohledavajicim lékafem navrhovana pitva, ktera je pro
rodinu dal$im silné stresujicim faktorem. Za stavajici legislativni situace nelze proti tomu nic
zasadniho délat, pouze apelovat na moudrost a porozuméni lékaiti, na kterych odpovédné roz-
hodnuti o pitvé plné leZi.

POZUSTALI

Ptame-li se po radosti, kterou domaci hospicova péce svym zaméstnanctim pfinasi, pak touto ra-
dosti je nepochybné zkuSenost s poztstalymi. Lidé, ktefi si prosli péci o svého blizkého doma, zi-
stavaji podle svého rozhodnuti v péci domaciho hospice a pfinaseji velmi cennou reflexi domaci
hospicové péce, nékdy dal pomahaji dal$im rodinam ¢i se podle svych sil a moznosti podileji na
dal$im rozvoji doméaci hospicové péce.

Velké a casto dlouhotrvajici problémy maji ti pozistali, kterym zemfel jejich blizky v ne-

mocnici a oni maji pocit, Ze jej opustili, Ze s nim v jeho poslednich dnech nebyli.

» Je mélo rozSifena domaci hospicové péce.

» Nejsou uplatiiovany zasady paliativni péce v lizkovych zafizenich.

» Jen ziidka se nabizi moZnost neomezenych navstév pfibuznych umirajiciho.

» Po smrti pacienta neni ¢as a zdravotnicky persondl ani nema sily promluvit s rodinou, natoz ji
néjak dal provazet.
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SHRNUT/

Domaci hospicova péce nabizi smysluplnou alternativu k péci nemocnicni tam, kde je to

z 1ékafského hlediska moZné. Podle zkuSenosti Domaciho hospice Cesta domti je tato sluzba

v systému zdravotné-socidlni péce nenahraditelna a potfebnd, ale jeji vétsi rozSifeni v nasi

republice je tfeba podpofit zasadnimi systémovymi zménami v oblasti zdravotni a so-

cialni péce a v oblasti legislativy.
Reflexe domdciho hospice v rdmci projektu Podpory rozvoje paliativni péce v CR ukazuje, Ze
za stavajicich podminek je doméci hospicova péce nesmirné naroc¢na pro tym hospice, ktery

se musi vyrovnavat doslova na kazdém kroku s vaznymi systémovymi nedostatky misto

toho, aby se plné vénoval odborné péci o klienty.

> Nejsou vytvofeny dostatecné legislativni podminky pro domaci hospicovou péci, takze
tuto péci muZe realizovat daleko mensi pocet rodin, neZ kolik by jich mélo zajem. Mnoho kli-
nich obdobi a pfibuzni pak trpi vyc¢itkami svédomi, Ze nedokazali svym nejbliz§im poslou-
zit. Poztistali po klientech domaciho hospice netruchli méné po svych blizkych, ale svij dalsi
zZivot Ziji s pocitem, Ze udélali to nejlepsi, co bylo v jejich silach.

» Zdravotnici jako dileZity ¢lanek kvalitni péce jsou malo vzdélani v moznostech palia-
tivni mediciny a nemaji dostatecné podminky a zkuSenosti pro kvalitni komunikaci s téZce
nemocnym pacientem, jeho rodinou a s pozistalymi.

» Nevyrovnany vztah ke smrti a umirajicim v nasi souc¢asné spole¢nosti je rozvoji domaci
hospicové péce velkou piekazkou, prace s neinformovanou vefejnosti je velmi obtiZna.
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3. KRITICKE BODY ROZVOJE PALIATIVNI PECE V CR

Podle Svétové zdravotnické organizace je drovei paliativni péce v dané zemi dana tfemi faktory.
Na prvnim misté stoji dle WHO otézka zdravotni politiky. Tedy zda je v dané zemi péce o nevylé-
Citelné nemocné a umirajici v koncepci zdravotni péce tematizovana a zda je formulovana a usku-
te¢liovana strategie pro zajisténi kvalitni paliativni péce pro vSechny. Druhou oblasti je otazka fak-
tické dostupnosti potfebnych lékii a Ié¢ebnych postupi, které jsou k mirnéni utrpeni na konci
Zivota nezbytné (otazka dostupnosti opioidii a regulace jejich preskripce, otazka financovani zdra-
votni péce a jeji dostupnosti). Treti oblasti je vzdélavani. Teprve naleZité vzdélani zdravotnici bu-
dou schopni pfi dostupnosti potiebnych lékii poskytovat dobrou paliativni péci. V téchto tfech ob-
lastech (zdravotni politika, dostupnost 1éki a vzdélavani) se také dle WHO musi odehrat zmény,
ma-li byt dosaZeno systémového zlepSeni v poskytovani paliativni péce.

Ve vyzkumné ¢asti projektu jsme se pokusili pohlédnout na problematiku péce o termindlné ne-
mocné z nékolika perspektiv. Paliativni péci povaZujeme za urcity komplex zdravotnich a socialnich
sluZeb, které ma obc¢an-pacient od spolecnosti pravo ocekavat. Z prizkumu vefejného minéni vSak
vyplyva, Ze téméf polovina téch, ktefi na danou otazku méli nazor, se domniva, Ze je u ter-
minalné nemocnych $patné léCena bolest a 67 % povaZuje za nedostatecny zptisob psycho-
socialni podpory pacienta a jeho rodiny (kap. 2.2). Tyto vysledky povaZujeme za zavazné a do-
mnivame se, Ze je tfeba je interpretovat jako nediéivéru vyznamné cCasti populace v schopnost
¢eského zdravotnictvi ii¢inné mirnit stradani spojené s terminalnim onemocnénim a kon-
cem Zivota.

Jesté vice alarmujici je vSak skutecCnost, Ze ti, ktefi maji s péci o umirajici nejvétsi zkuse-
nost (onkologové, pracovnici LDN a DD), hodnoti uroveii této péce jesté kritictéji.

Zdravotnickymi zafizenimi nejvice spojenymi v pfedstavach respondentd s nedostateénou
péci jsou lécebny dlouhodobé nemocnych. Ty byly respondenty uvadény nejcastéji jako misto,
kde by nejméné chtéli travit zavér svého Zivota. Mlada generace zastoupena v nasem prizkumu
studenty prazskych $kol je ve svém hodnoceni péce o nevylécitelné nemocné jesté kritictéjsi (kap.
2.3). Velmi zajimavé pohledy pfinesly Fizené skupinové rozhovory vedené s riiznymi skupinami
zdravotniku (kap. 2.4). Z téchto rozhovort jednoznac¢né vyplynulo, Ze se zdravotnici sami neciti
dostatecné profesionalné piipraveni na péci o umirajici.

Rozvoj paliativni péce v CR pfedpoklada zmény v celé fadé oblasti a zdaleka piesahuje
pouze problematiku zdravotnictvi. Na$ projekt v této fazi nemé ambici vypracovat komplexni
koncepci paliativni péce v Ceské republice. Na zakladé ziskanych dat vSak Ize pojmenovat nékolik
oblasti, které se v danou chvili jevi jako duleZité pro dalsi rozvoj této péce. Za kriticky dtileZité po-
vaZujeme v soucasné dobé zlepSeni a zmény v oblastech, o kterych pojednavaji nasledujici kapi-
toly:

3.1 Vzdélavani lékarii a zdravotnického personalu

3.2 Péce o pokrocile a terminalné nemocné v zafizenich nasledné péce

3.3 Uroven lécby bolesti u nevylécitelné nemocnych a umirajicich

3.4 Domaci paliativni péce

KRITICKE BODY ROZVOJE PALIATIVNI PECE V CR 81



3.1 Vzdélavani lékafi a zdravotnického personalu

Pfi posuzovani, zda je v ramci profesni pfipravy uréitému tématu vénovana dostatecna pozornost,
je moZno zvolit nékolik ihli pohledu. Je moZné analyzovat studijni plan, seznam pfednasek ci
osnovy a hledat, jak dalece je dané téma zastoupené. Pfedpokladem je, Ze jsme schopni koncipo-
vat, které znalosti a dovednosti maji byt studentiim pfedany. Informace, Ze se dané téma nachazi

v osnovach, by samoziejmé jesté vyZadovalo doplnéni o tom, v jakém rozsahu a jakou formou je

téma vyucovano. Toto jsou vSak jiZ informace, které se z informacnich systémi Skol vétSinou nedo-

zvidame. Druhou moznosti jak hodnotit adekvatnost odborné pfipravy v urcité oblasti je pfimé do-
tazovani absolvent(i po urcité dobé praxe. Zjistime, ,jak je Skola pfipravila“ na feSeni urcitého typu
problémi, které v praxi potkavaji. Uskali metody spo¢iva v tom, Ze neni hodnocena pouze $kola,
kterou zdravotnik absolvoval, ale pfevazné jeho sebedtivéra a pocit kompetence v urcité oblasti.

Tyto pocity mohou mnohem vice souviset s celkovym sebevédomim neZ s faktickymi znalostmi

a dovednostmi. Pfesnéjsi informaci o tom, zda je pfiprava v urcité oblasti dostate¢na, by poskytlo

provéfeni znalosti a dovednosti formou testu, popf. navrhu feSeni ,,typovych“ klinickych situaci.

I zde by bylo ovSem tfeba pfedem definovat, jaké znalosti a dovednosti v daném oboru povazu-

jeme za ,,nepodkrocitelné“ minimum. Nejpfesnéj$im ukazatelem, zda jsou zdravotnici na urcitou

¢innost dostate¢né pfipraveni, je hodnoceni kvality této ¢innosti. VSechna tato obecna tvrzeni plati

i pro vzdélavani v paliativni mediciné.

Vyzkumna ¢ast nasSeho projektu studovala z riiznych stran otazku péce o nevylécitelné nemocné

a umirajici v CR. Vysledky vyzkumné ¢asti, ktera se vénuje vzdélavani, jsou prezentovéany v kapi-

tolach 2.4 a 2.5. Na jejich zakladé lze vyslovit hypotézu, Ze vzdélani zdravotnikti v CR v oblasti pali-

ativni mediciny neni dostatecné. Pro toto tvrzeni Ize uvést nasledujici argumenty:

> Péce o nevylécitelné nemocné a umirajici nema dobrou kvalitu. Podle vysledku priizkumu pro-
vedeného agenturou STEM se pouze 7% respondentii domniva, Ze bolest je u terminalné ne-
mocnych lé¢ena skutecné dobte, a 67 % z téch, ktefi na danou otazku méli nazor, se do-
mniva, Ze neni vénovana dostate¢na pozornost psychosocialnimu stradani nemocnych
a jejich rodinam (viz vysledky prizkumu vefejného minéni v kap. 2.2).

» Sami zdravotnici vidi droven kvality péce o umirajici jesté kriti¢téji a pfiznavaji, Ze péce
0 nevylécitelné nemocné trpi zavaZnymi nedostatky. P¥i¢inou tohoto stavu pfitom podle nich je
jednak nedokonala systémova, legislativni a ekonomicka podpora této péce, jednak vSak také
nizka uroveri znalosti a dovednosti zdravotniki a dalSich pecujicich profesi pfi zvladani téchto
situaci (viz vysledky focus group v kap. 2.4).

» V priizkumu mezi ¢eskymi onkology uvedla vétSina dotazanych, Ze se citi nedostatecné
pfipraveni feSit nékteré praktické aspekty lécby nadorové bolesti napf. feSeni neZzadoucich
ucinkt opioidi atd. (Slama, Beranek, 2003).

» V dotaznikovém priizkumu uvedli vSichni léka¥i (n=21) pfed 1. atestaci z vnitfniho lékafstvi, Ze
poznatky a dovednosti v péci o terminalné nemocné a umirajici ziskané béhem studia na
lékafskych fakultach jsou nedostacujici. Nasledujici graf ¢. 38 ukazuje oblasti, ve kterych se
mladi lékafi citili nejméné odborné pfipraveni.
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Graf ¢. 38: Oblasti, ve kterych se lékafi citi byt nepfipraveni
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Legenda: b = zvladani bolesti, s = tlumeni ostatnich symptomi (dusnost, nevolnost, deprese, zmatenost, tizkost apod.),

k = komunikace s nevyléciteIné nemocnym a jeho rodinou, r = medicinské, etické a pravni aspekty rozhodovani a konci
Zivota, e = péce o vlasti emoce. Procenta vyjadfuji podil respondentd, ktefi uvedli odbornou pfipravu na LF v dané oblasti
jako nedostatecnou.

Lze namitnout, Ze zdravotnici, ktefi dnes o nemocné pecuji, ve své vétsiné studovali pfed 10
a vice lety a Ze osnovy zdravotnich kol i 1ékafskych fakult od té doby doznaly podstatnych zmén.

Pfi pohledu na osnovy a studijni plany se zd4, Ze oSetfovatelské obory (zdravotni $koly, VOS
a studijni programy oSetfovatelstvi na lékaiskych fakultach - kap. 2.5) maji skute¢né vétSinu di-
leZitych aspektii paliativni péce do osnov zaclenénu. Blizsi pohled do studijnich programt oboru
vSeobecné 1ékafstvi je v tomto ohledu mnohem problemati¢téjsi. Pfitom jsou to v ¢eském zdra-
votnictvi pravé lékafi, ktefi zcela zasadnim zpilisobem urcuji konkrétni pribéh a organi-
zaci péce. Jejich casto nekvalifikovana rozhodnuti vytvaieji ramec, ve kterém sebevic motivované
a kvalifikované sestry nemohou nékteré véci pfili§ ovlivnit. Otazku vzdélani lékait v paliativni
péci proto povazujeme za kriticky bod dalSiho rozvoje paliativni péée v CR.

Pfiprava lékaii k poskytovani kvalitni péce o terminalné nemocné predpoklada ziskani
urcitého mnozstvi poznatkii, praktickych dovednosti a hodnotovych postojii. Poznatky lze
jisté z velké Casti zprostfedkovat formou pfednasek ¢i samostudiem. Dovednosti lze ziskat pouze
praktickym nacvikem. Postoje si budouci 1ékafi formuji pfedevsim pod vlivem svych starSich ko-
legti - Skoliteli.

V zahranici je v soucasné dobé zivé diskutovana otazka, jaka je nejpfiméfenéjsi forma vyuky pa-
liativni mediciny. Na jedné strané je patrna tendence vnimat paliativni medicinu jako novou lékai-
skou specializaci, tedy samostatny obor, ktery si zaslouZi samostatny pfedmét, ktery je vedle dalSich
lékatskych oborti vyucovan formou pfednések a stazi nejlépe na specializovaném oddéleni palia-
tivni péce. Odptirci tohoto pfistupu argumentuji, Ze paliativni medicina piedstavuje spiSe nez samo-
statny obor urcity pfistup, ktery je svou nejvlastnéjsi povahou interdisciplinarni. Péce o pacienty
v pokrocilych a terminalnich stadiich riznych chorob ma pry sva specifika (napf. pokrocilé neuro-
logické choroby, pokrocilé srde¢ni selhani) a ta jsou nejlépe schopni zajistit specialisté pfislusnych
obort (napf. neurologové, kardiologové). Z tohoto pohledu pak paliativni péce neni samostatnou 1é-
kafskou specializaci, ale zkratka ,,dobrou klinickou praxi v situaci pokrocilého onemocnéni“, kterou
by mél zajiStovat vidy prisluSny specialista. Tato diskuse zdaleka nemé pouze akademicky vyznam.
Z odpovédi na otazku, jaky statut ma paliativni medicina, také ¢aste¢né vyplyva, zda je icelné zafa-
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zovat do pregradualni pfipravy zvlastni pfedmét paliativni medicina, ¢i zda spiSe rozpracovat jednot-
liva paliativni témata v ramci jinych pfedmétii. VySe popsané moZnosti jisté nestoji jako vzdjemné
se vylucujici alternativy. Jsme presvédceni, Ze otazka vyuky péce o nevylécitelné nemocné a umira-
jici na 1ékatskych fakultach a jeji zafazeni do kurikula ma néktera vyznamna specifika.

Moderni medicina je orientovana na odhaleni pfi¢iny nemoci a na jejich kauzalni 1écbu.
DosaZenim tohoto cile je motivovan veskery lékaisky vyzkum, cely ,,ethos“ soudobé mediciny.
Smérem ke kauzalni 16¢bé je také orientovana vétSina vyuky na lékatskych fakultach. S umiranim
a pé¢i o umirajici ma moderni lékaiska véda velky problém. Rada 1ékaf specialisti povaZzuje
svou roli specialisty v situaci, kdy onemocnéni jejich pacienta jiZ nemohou kauzalné ovlivnit, za
ukoncenou a pacienta pfedava k symptomatické 1é¢bé praktickému lékati. Studenti mediciny na 1é-
kat'skych fakultach jsou pfi svych staZich ¢asto svédky tohoto ,ukoncovani aktivni lé¢by*“ a pfe-
kladu pacienta do nezajisténého domaciho prostiedi nebo LDN. Jejich postoje jsou tak béhem stu-
dia formovany deklarovanym kurikulem, jehoZ soucasti jsou i zasady paliativni péce, ale soucasné
urcitym ,,skrytym kurikulem®, tedy vzorci chovani, komunikace a rozhodovani, které pfi staZich
vidi u svych $kolitelti a snad jeSté vice po nastupu do praxe. Pravé v oblasti péce o nevylécitelné
nemocné a umirajici je nejednou soucasti tohoto skrytého kurikula pfesvédceni, Ze u umirajicich
pacient ,,jiZ nic nejde délat, neni pro doktora co feSit, vSe zvladnou sestry“.

Nové podnéty do diskuse o statutu paliativni mediciny pfinasi nedavné schvaleni samostatného
specializa¢niho oboru ,Paliativni medicina a 1é¢ba bolesti“. Profiluje se zde samostatny obor,
ktery vSak bude muset v prvni fazi opatrné vymezit pfedmét a metody své cinnosti a rovnéz
obhajit, co pfinasi nového. Ustavuji se organiza¢ni struktury postgradualniho vzdélavani (Subka-
tedra paliativni mediciny a Subkatedra 1écby bolesti IPVZ Praha) a pracuje se na podrobném popisu
specializa¢ni pfipravy v oboru. Za kli¢ové dileZité povaZujeme, aby zminéna Skolici pracovisté
(subkatedry IPVZ) soucasné s vytvarenim podminek pro novou specializaci od zacatku pracovala
ve spoluprdci s ostatnimi katedrami IPVZ na zaclenéni zaklada paliativni mediciny do speciali-
zacnich pfiprav vSech klinickych obort.

ZAVER
Nezbytnou soucasti vzdélavani 1ékaiti v oblasti paliativni mediciny je systematické pre- a post-
gradudlni vzdélavani a vycvik v zakladech kvalitni komunikace 1ékafe s pacientem. Na naléha-
vou potfebu systémového feSeni poukazal vyzkum v ramci projektu takika ve vSech svych ob-
lastech (kap. 2.2, 2.3, 2.4, 2.5, 2.7).

Domnivame se, Ze v soucasné dobé by bylo ucelné na lékaiskych fakultach nadale pokraco-
vat ve vyucovani riiznych aspektii paliativni péce v ramci pfislusnych obori.

Za pfinosny bychom z diivodt popsanych vySe povaZovali zavedeni povinného pfedmétu
»paliativni medicina“, ktery by se snaZil o uritou syntézu a komplexni pohled na nevyléci-
telné nemocného a jeho rodinu.

Jsme pfesvédceni, Ze by bylo tcelné v kazdé fakultni nemocnici zaloZit specializované od-
déleni paliativni péce (lizkové, ambulantni a konziliarni), na kterém by mohli studenti v ur-
Cité ,koncentrované“ podobé vidét nejcastéjsi problémy spojené s onemocnénim, které ohro-
Zuje Zivot. Mohli by také prakticky zakouSet pfinosy interdisciplinarni spoluprace a kazdodenni
tymové prace.

Do postgradualni pfipravy v jednotlivych oborech (atesta¢ni pfiprava) by bylo tfeba zaclenit
témata tykajici se paliativni péce se zaméfenim na konkrétni dany obor. Znalost téchto té-
mat by se méla stat soucasti poZadovanou pii atestacni zkousSce.

Ocekavany rozvoj samostatného oboru s sebou pravdépodobné pfinese rozvoj specializova-
nych zafizeni paliativni péce (liZkovych, domacich i ambulantnich). To by mélo vést k postup-
nému zlepSeni ,,standardni“ paliativni péce poskytované na ostatnich oddélenich.

84 UMIRANI A PALIATIVNI PECE V CR - HOSPICOVE OBCANSKE SDRUZENI CESTA DOMU



3.2 Péce o pokrocile a terminalné nemocné
v zafizenich nasledné péce

Takzvana naslednda péce sehrava v problematice paliativni pé¢e v CR zavaZnou a sloZitou roli. Pfi
jejim hodnoceni je tfeba vyvarovat se zjednodusujicich hodnoceni - at kladnych, nebo zédpornych.
Pro porozumeéni je Zadouci komplexni pohled s pfipomenutim historickych souvislosti.

VYVOJ NASLEDNE PECE

0d vzniku novodobych nemocnic v 18. stoleti byli z jejich péce ,vyati jen ti, kdo jsouce stiZeni
dlouhotrvajicimi a nezhojitelnymi chorobami jsou vhodni pravé proto k pfijeti do chorobince* (za-
kladaci listina V3eobecné fakultni nemocnice v Praze, 1790). Tito ,,dlouhodobé nemocni“ nalézali
azyl ve velmi primitivnich chorobincich, starobincich, chudobincich, invalidovnach, v mistnich $pi-
talech pro nemohouci ¢i ve farnich chudinskych institutech. Povinnost postarat se ukladalo domov-
ské pravo. Jesté v roce 1931 existovalo v tehdejsi CSR 4 299 ustavii v priaméru s 10 obyvateli (Has-
kovcova, 1989). Po roce 1918 byly vSak postupné budovany zaopatfovaci tistavy s vétsi kapacitou

- nejveétsim zafizenim toho druhu se staly tzv. Masarykovy domovy (dneSni Thomayerova nemoc-
nice) v Praze.

Po 2. svétové valce pfevzalo nejprve veSkerou tstavni péci ministerstvo zdravotnictvi.

0d poloviny 50. let pak pfesly ustavy socialni péce vcetné domovi diichodcti (DD) pod resort
socialnich zaleZitosti. V. mnoha aspektech si vSak podrZely charakter zdravotnického zafizeni s pfi-
tomnosti zdravotnich sester i s mnohaltizkovymi pokoji.

Zdravotnictvi zlistala péce o ob¢any nesobésta¢né ,,pro stafi a multimorbiditu“ ¢i s labilnim zdra-
votnim stavem (vCetné napf. umirajicich s onkologickou diagnézou), ktefi nemohli byt oSetfovani
v doméacim prostiedi. Tito lidé byli oSetfovani na tzv. internich oddélenich 2. typu (,,interny 2*),
Casto oznacCovanych negativni pfezdivkou ,,odkladak”. K zakladnim problémum patfilo pfevaziné
umisténi téchto oddéleni v nevyhovujicich historickych budovach (klastery, zamky), ¢asto znacné
detaSovanych. Samoziejmosti zde byly mnohaltzkové pokoje s absenci soukromi.

Tato oddéleni byla v roce 1974 pfejmenovana na lécebny pro dlouhodobé nemocné (LDN)

a v ramci tehdy vyhlasovanych celospolecenskych zdravotnickych programi, které mély soustiedit
komplexni spolecenskou i ekonomickou pozornost na prioritni zdravotnickou problematiku, byly
vyhlaSeny za institucionélni zakladnu celospolecenského programu ,,péce o staré a dlouhodobé ne-
mocné*“, v roce 1983 pak i za lizkovou zakladnu nové ustaveného specializacniho lékai'ského oboru
geriatrie.

V 80. letech se objevil i pojem JDN (jednotky pro dolé¢ovani nemocnych), coZ méla byt lizka
vyclenéna pro péci naslednou, dolécovaci, chronickou, dlouhodobou, termindlni, ale také rehabili-
tacné rekonvalescentni v rdmci jednotlivych oborii i oddéleni. Vesmés vSak dochazelo pouze k vy-
kazovani ,disperznich liZek“ - tedy kolik takovych pacientd na oddéleni pravé lezZelo, tolik bylo
ltZek JDN. Nepodafilo se tato liizka sousttedit, ,reprofilizovat” lizkovy fond, a tedy ani vytvofit
»dolécovaci“ - ve skutecnosti vSak ¢astéji paliativni ¢i hospicovy reZim. ,Dolé¢ovani“ ¢i ,dlouho-
doba nemocnost” se staly ¢asto eufemizmem umirani a terminalni péce.

Soucasné se zacala rozvijet oSetfovatelska oddéleni pro imobilni a ¢asto dementni obyvatele do-
movi diichodcti, aby nemuseli byt pfekladani z DD do chronické péce zdravotnické, tedy do LDN.
V uréitém rozsahu dochdzelo totiZ k pfetlacovani pacientii mezi LDN a DD. Slo o to, kdo je ,,ko-
¢i pfimo do LDN. Postupné byli k dlouhodobému oSetfovani pfi ztraté pohyblivosti ¢i k terminalni
péci ponechavani na oSetfovatelskych luzkach ve svych zafizenich.
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V 90. letech 20. stoleti byl zaveden nejasné vymezeny pojem ,,nasledna péce“, ktery mél za-
hrnovat aktivity souvisejici rovnéZ s neujasnénymi ,,chronickymi liZzky“ a ,,chronickymi choro-
bami*, ale znovu také v¢lerioval problematiku rekonvalescentné rehabilita¢ni. Hlavnim motivem
nebylo zkvalitnéni péce (zlepSeni kvality Zivota) u této skupiny pacientd, ale sniZeni potieby a spo-
tieby liiZzkové péce nemocnicni (akutni) a pfeneseni ¢asti nakladi ze zdravotnictvi do socialniho
resortu. Cela agenda pfipadla odboru ,zdravotné socidlni péce“ - tento pojem vSak nebyl nikdy
pfesné definovan a nebyl zakotven v Ceské legislativé. Tomuto odboru pfipadla také agenda nové
vznikajicich hospicu.

NASLEDNA PECE - SOUCASNY STAV

V néavrhu zékona O zdravotni péci z fijna 2003 v § 21 je stanoveno, Ze ,,Naslednou ltiZkovou péci se

rozumi poskytovani zdravotni péce pfi pobytu na lizku, pokud pominuly zdravotni ditvody k po-

skytovani akutni lazkové péce, pacientiim,

a) u kterych byla stanovena diagndza a doslo ke zvladnuti nahlé nemoci nebo nahlého zhor$eni
chronické nemoci,

b) jejichZ zdravotni stav je stabilizovany; stabilizovanym stavem se rozumi stav, kdy nelze divodné
ocCekavat zvrat stability zdravotniho stavu vyZadujici akutni liZzkovou péci.

Nasledna luzkova péce je poskytovana pfedevsim jako oSetfovatelska péce a lécebna rehabilitace.”

(PfiCemz soucasti oSetfovatelské péce je podle paragrafu 11, odst. 1 ,také péce o nevylécitelné ne-

mocné, zmiriiovani jejich utrpeni a zajisténi klidného umirani a dustojné smrti.“)

Osetfovatelska péce miize byt poskytovana nejen ve zdravotnickych zafizenich ambu-
lantni nebo liizkové péce, ale také v socialnim prostiedi jednotlivci, rodin a skupin osob
véetné zafizeni socialni péce (§ 11, odst. 2).

Indikaci k dlouhodobé (nasledné) péci by méla tedy byt jednak nepotiebnost akutni nemocni¢ni
luZkové péce (stabilizovany stav nevyZadujici sluzby nemocni¢niho komplementu), jednak potieba
vice neZ 3 hodin zdravotni péce denné (3x1 hodina), které jsou ze vSeobecného zdravotniho pojis-
téni hrazeny v ramci domaci péce. U vétSiny klienti nasledné ltizkové péce se zasadnim zpisobem
na pobytu v tstavu podili jejich socialni situace.

Nasledna luzkova péce je poskytovana predevsim v LDN, v odbornych lé¢ebnych tistavech (OLU)
vCetné rehabilitacnich a v psychiatrickych lécebnach. Formou ,,08etfovatelské péce v socialnim pro-
stfedi jednotlivce” je nasledna péce na ustavnim liZku poskytovana v DD a v jinych tstavech socidlni
péce (pfedevsim na jejich oSetfovacich oddélenich, respektive v oSetfovatelsko-socialnich centrech),
ovsem z hlediska zdravotnického jako zaleZitost ambulantni (mimo ltiZkové zdravotnické zafizeni).

Nejvyssi letalitu, a tedy potfebu zvaZit, do jaké miry jde v daném zafizeni o terminalni péci, vy-
kazuji LDN, DD, gerontopsychiatrickd oddéleni a nékteré OLU.

V LDN je 2,5x-3x vy3$3i imrtnost neZ v nemocnicich (tidaje z roku 1998, podle podkladt UZIS
CR). Cast pacientii je pfijimana k doZivotnimu o$etfovani (dlouhodob& nepropustitelni pacienti),
Cast k typické paliativni péci pfi onemocnéni bezprostiedné spéjicim k umrti. K 31. 12. 2001 bylo
v CR 77 LDN se 7 200 laizky. Primérné o3etfovaci doba ¢inila 70,5 dne.

Kapacita DD byla ve stejné dobé asi 36 200 mist (se zapoctenim DD-penziont 49 044), z toho na
oSetfovatelskych oddélenich pro vesmés imobilni nemocné bylo k dispozici 10 933 ltZek (se zapoc-
tenim DD-penziont 11 496 ltZek). Letalita v DD (bez DD-penzionti) inila zhruba 264, tedy o néco
vice neZ v LDN. 7 832 obyvatel DD (22,5 %) bylo vykazano jako zcela imobilnich. (Statisticka ro-
Cenka z oblasti prace a soc. véci 2001, Praha, MPSV, 2002)

Gerontopsychiatrickych liiZek je v CR asi 1 700.

Souhrnna kapacita LDN, gerontopsychiatrickych oddéleni a osetfovatelskych oddéleni DD
vCetné penzioni Cini v soucasnosti pfiblizné 20 400 luzek, coz odpovida asi 2,7 % obyvatel
ve véku 65 a vice let.
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Postupné se zvysuje podil modernich zafizeni s bezbariérovou tipravou a s mensimi pokoji pro 1 aZ 3
nemocné s vlastnim pfislusenstvim.

Pfesto ¢ast nemocnych dlouhodobé jesté ,zije“ ¢i umira v nevyhovujicich zafizenich s ba-
riérami a v mnohaltizkovych pokojich.

Funk¢éni a zdravotni stav pacientti LDN i obyvatel DD je vzajemné srovnatelny a kiehky. Hlavni
pficinou pfijeti do LDN i DD je kombinace funkéni nezdatnosti, horsici se prognézy a nepfizni-
vych socialnich podminek (osamélost, naro¢né Zivotni prostfedi s bariérami, neexistence dosta-
te¢né ucinnych terénnich sluzeb, respektive komunitniho case managementu). Ve vétsiné pfipada
lidé v obdobném zdravotnim i funk¢nim stavu s pfiznivym socidlnim zazemim Ziji v domacim pro-
stfedi.

Zaftizeni nasledné péce jsou Casto zatiZzena negativni stigmatizaci. Nastup do dlouhodobé ustavni
péce je obecné povaZovan za zavainy stresovy moment s rizikem maladaptace a rezignace. Reflek-
tovana je bezvychodnost, opuSténost, ztrata autonomie. Velmi zavaZna je nizka prestiZ LDN ve ve-
fejnosti - v reprezentativnim sociologickém prizkumu v ramci tohoto projektu se 31,4 % respon-
dentii obavalo nejvice timrti pravé v LDN oproti 12,6 % v DD a 8,7 % v nemocnici. (kap. 2.2)

Pravdépodobné se stale uplatiiuje stigmatizace ,,odkladakii pro odepsané“. Zda se, Ze v né-
kterych zafizenich nasledné péce je nepfijatelné nizka kvalita péce a Ze tato situace je vefejnosti
i mistnimi zastupiteli tolerovéana jako ,norma“. Bez vétSiho spolecenského zajmu tak odeznély po-
kusy o medializaci netinosnych pomér v rtiznych typech nasledné péce: v OLU Prosecnice (tyde-
nik Reflex koncem roku 2003), DD v Ostravé (Ceska televize i dal$i média - nejpodrobnéji tydenik
Respekt koncem roku 2003), USP u P¥ibrami (Ceska televize bfezen 2004).

Spolecenska pozornost byla vénovana porusovani lidskych prav u pacientt psychiatrickych za-
fizeni, nikoli v§ak u pacientii nasledné péce, napi. se syndromem demence, véetné obdobi kratce
pfed smrti. I tito lidé jsou obdobné jako pacienti psychiatrickych oddéleni vystavovani nevhod-
nému zachazeni, leckde pravdépodobné dokonce fyzickym trestiim, nedostate¢né vyZivé, nedobro-
volnym pobytim a omezovacim prostfedkim (vcetné sitovych liizek) bez védomi soud.

Pfekazky dobré péce o pokrocile a termindlné nemocné v nasledné péci

» Neujasnéné pojeti nasledné péce a jeji formalni rozdéleni do dvou resorti. Pfi stejném
funkénim a zdravotnim stavu i stejné letalité obyvatel DD a pacientt LDN jde o zasadni rozdily.
V resortu ministerstva prace a socialnich véci (MPSV), tedy v DD, jde formalné o poskytovani
ambulantni zdravotni péce. Je snaha, aby tato péce byla poskytovana vnéjSimi agenturami do-
maci péce, nikoliv istavnim personalem - nemusi tedy byt garantovana kontinualni oSetfovatel-
ska péce. Tyto tendence vzrostly po zvySeni mezd zdravotnickych pracovniki a jsou usnadnény
tim, Ze zfizovani oSetfovacich oddéleni v DD nemélo pevnou zakonnou oporu, bylo umoznéno
vyhlaskou nizké pravni arovné a DD je tedy nejen nejsou povinny, ale de iure ani opravnény pro-
vozovat. Rada zhorenych klientu se tak znovu ocita v tizemi nikoho mezi DD, LDN a nemoc-
nicemi. Napf. na vyboru Ceské geriatrické a gerontologické spole¢nosti pfibyva informaci, Ze
klienti DD jsou v zanedbaném stavu (dehydratace, kontraktury, dekubity, netlumena bolest) pfi-
vazeni do ,,akutnich“ nemocnic, které se jejich pfijeti brani. Ti, kdo pfeZiji, jsou pak ¢asné pie-
kladani do LDN. DD vesmés nemaji tistavniho lékafe. Pobyt v DD klient hradi, obvykle ma
v Ustavu trvalé bydliSté. Standardy péce a profesni normativy urcuje MPSV. V resortu minister-
stva zdravotnictvi jde o néslednou liZkovou péci zdravotni, ktera je vCetné tzv. hotelovych slu-
zZeb (ubytovani, stravovani) poskytovana v ramci v§eobecného zdravotniho pojiSténi - z hlediska
spolutcasti pacienta tedy ,,bezplatné“. Nemocni maji trvalé bydlisté mimo tstav, ziistava jim
(a jejich rodinam) cely diichod. Léfebny maji normativné stanoveny pocty lékafti i SZP. ReZim
dne obvykle odpovida zdravotnickému zafizeni s rannimi a odpolednimi vizitami. Ergonomické
analyzy vSak prokazuji, Ze naprostou vétSinu ¢asu travi stfedni zdravotnicky personal nikoli
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kvalifikovanymi vykony (skilled nursing), ale bazalni péci (basic care) odpovidajici pomocnému
¢i laickému personalu (myti, krmeni, pfestylani, podavani pravidelné medikace, event. reedu-
kace chtize).

» Restrikéni financovani LDN. Od poé¢atku transformace zdravotnického systému po roce 1989
byla zfejma restrikce financovani nasledné péce, jejiz kofeny sahaji daleko pfed rok 1989. Finan-
covani vesmés neodpovida skute¢nym naklad@im. To nuti k odmitani nakladnych pacientd (fada
LDN podmitiuje pfijeti pacienta nepfitomnosti ndkladné medikace) k neetickym zatéZujicim opa-
kovanym pfekladiim na ,,akutni“ lizka pfi zhorSeni stavu (napf. k podani krevni transfuze ¢i na-
kladnych antibiotik), v nékterych pfipadech pravdépodobné i k restringovani potfebné ¢i hra-
ni¢né potiebné péce. Hrozi diskrimina¢ni minimalizace péce. V nékterych LDN je omezovan
spotfebni material, nap¥. absorp¢éni pomtcky pro inkontinentni. Situaci zhorSuji a vyhrocuji vy-
nucované pteklady ,neperspektivnich“ nemocnych v nestabilnim stavu (tedy de iure kontraindi-
kovanych k nasledné péci), napiiklad ¢asné po operacich nebo v hore¢natém stavu. Trvale hrozi
nebezpedi, Ze nasledna péce se miZe zménit v sektor laciného stondni a umirani. Zda se, Ze mo-
tivaci k jejimu posilovani neni kvalita Zivota nemocnych (umirajicich), ale sniZeni nakladii na
péci o né oproti nemocniénim oddélenim.

» Neujasnéné chapani pacienti (klient) nasledné péce. V zafizenich nasledné péce se vysky-
tuje pomérné Siroké spektrum pacientti, ktefi se li§i osobnostné, Zivotni prognézou, obtiZemi, li-
mitacemi, riziky, potfebami, prioritami. Néktefi jsou pfijimani z divodud rekonvalescentné re-
habilita¢nich, jini z dlouhodobé oSetfovatelskych, dalsi ze socialné azylovych, hospicovych
¢i standardné lécebnych. Toto rozliSeni v§ak mnohdy neni personalu jasné. SnaZi se starat
o vSechny stejné vcetné absurdni rutinni aktivizace a ,rehabilitace umirajicich. Chybi kom-
plexni diferencujici hodnoceni typu napf. comprehensive geriatric assessment (CGA) ¢i Functio-
nal Independence Measure (FIM), zakladem ztistava nozologicka diagnostika.

> Péce se tradicné soustfedi na zajisténi diagnosticko-terapeutickych vykont a na zakladni
zabezpecenost. Ostatni je stale ¢asto chapano jako nejen nadstandard, ale pfesah profesnich
kompetenci. Je nedostate¢na animace a validace, pfedev§im u nemocnych vyZadujicich néaroc-
néjsi nerutinni pfistupy (nonverbalni komunikace, preterapie, komunikace s nemocnymi se syn-
dromem demence, s fatickou poruchou apod.). Diisledkem je zavazna mira osamélosti (izolova-
nosti), izkosti a deprivace u ¢asti nemocnych. Jejich projevy byvaji ¢asto personalem chybné
interpretovany jako demence, naprosta neschopnost komunikace i vnimani ¢i z1a vile, za niZ
muZe nasledovat , trest“.

» Mala pozornost je vénovana diistojnosti nemocnych. BéZny je pohyb obnaZenych osob
v tzv. ,andélu“ po chodbé. Pravdépodobné stale nadmérné je pouZivani omezujicich prostfedki
(ohradky po celé délce luzka, kurty, mocové katetry) a tlumivych psychofarmak. Nejen na geron-
topsychiatrickych oddélenich jsou pouZivana kontroverzni sitova ltzka. To kontrastuje s obavami
vefejnosti a pacientd, ktefi se v souvislosti s umiranim obavaji kromé fyzického utrpeni pravé
pfedevsim ztraty sobéstacnosti a diistojnosti (Setfeni v ramci tohoto projektu v kapitole 2.2). Zda
se, Ze vefejnost si vice neZ zdravotnici pfeje pfijmout i ,risk of dignity* - riziko pramenici ze za-
chovani diistojnosti (napf. riziko padu za cenu odstranéni sitového lizka).

» ObtiZzna a mimofadné stresujici je situace psychicky dobie komponovanych, pfedevsim
mladSich nemocnych, ktefi se pro termindlni ¢i invalidizujici onemocnéni (napf. paraplegie)
dostavaji, zvlasté na viceliZkovych pokojich, do naro¢ného prostfedi nemocnych se syndromem
demence.

» Chybi standardizace kvality péce i standardni sledovani ukazatelii zavainych pro kvalitu
péce (obdoba Minimal Data Sets) - napi. standardni sledovani bolesti, dusnosti ¢i uzkosti se za-
pisy v dokumentaci. Chybi vyuZivani jak indikatort vysledku péce (pfitomnost / nepfitomnost
dekubitu), tak indikatord procesnich s identifikovanim ohroZenych osob (vypracovani, apliko-
vani a spravné indikovani programii napf. pro osoby inkontinentni, imobilni ¢i umirajici).
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» Trvalym steskem je nedostatek personalu s ohledem na pocet a narocnost pacientii. Kromé
odborniki v oSetfovatelstvi a niZ§iho personalu pro bazalni péci chybéji pfedevsim fyzioterapeuti
a jesté vice ergoterapeuti, jejichZ vyznam vesmés neni managementem nemocnic a lé¢eben ak-
ceptovan. Z rtiznych diivodu vazne rozsahlejsi zapojovani dobrovolniki plnicich pfedevsim funkci
animatort a také funkci obcanské (vefejné) kontroly v uzavienych zafizenich s vysokym rizikem
»elder abuse“. Situace se v§ak podle informaci ob¢anského sdruZeni Hestia postupné zlepSuje,

a to pfedevsim v nestatnich zafizenich, ktera jsou ke vstupu dobrovolniku vstiicnéjsi (jedna z vy-
jimek je FN Motol). Do LDN vstupuje napiiklad Slezska charita ¢i Hospicové hnuti Vysocina.

> Personal véetné lékaiti neni dostatecné erudovan v paliativni mediciné. Jak je zfejmé
i z odpovédi respondentd v LDN (kap. 2.4), za téZisté problematiky je povaZovano odstranéni so-
matickych obtiZi a jako terminalni je vniman prakticky teprve agonicky, moribundni nemocny
v poslednich hodinach pied smrti. Jde o zavainé varovné vysledky prizkumu provedeného
v ramci tohoto projektu: 85 % dotazanych zdravotnik(i omezuje terminélni péci na maximalné
nékolik dni (témé¥ 50 % jen na nékolik hodin) pfed smrti, coZ eliminuje skute¢né doprovazeni in-
faustné nemocného z kompetenci zdravotnik(i. Neméné varovné je zjiSténi, Ze téméf polovina
zdravotnikd nepovaZuje za vyznamnou soucast klidného umirani volnou moznost navstév a jen
neceld ¢tvrtina povaZuje za vyznamny prvek smiteni a klid. Téméf absolutni je neznalost proble-
matiky pfi podpofe blizkych osob umirajiciho, resp. osob pozistalych. K pfi¢inam nedostatec-
nych znalosti zdravotniki patii nedostate¢na pozornost vénovana paliativni problematice v pre-
gradudlnim kurikulu - dle prizkumu v ramci tohoto projektu (kap. 2.5) se s vyjimkou plzetiské
lékatské fakulty nezabyva paliativni medicinou ani vyuka geriatrie, byt odbornici tohoto oboru
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maji nad naslednou péci problematickou gesci.

Moiné cesty ke zlepsSeni paliativni iirovné nasledné péce:

» Ujasnéni tzv. nasledné péce se zdravotné socialni desektorializaci.

» Posileni personalniho vybaveni oddéleni.

» Nerestrikéni financovani oddéleni nasledné péce umoziiyjici icelné oSetfovani i 1éCeni.

» Diferenciace nemocnych a identifikace jejich potfeb pomoci multidimenzionalnich hodnoceni
typu CGA ¢i FIM.
Uéelna diferenciace nasledné péce na rizné profilované jednotky - rehabilita¢ni, paliativni, o3et-
fovatelské ad. - s modifikovanym reZimem a s propojenim do ambulantni sféry v ramci dané ko-
munity.

» Identifikovani terminalné nemocnych jako osob bezprostiedné spéjicich ke smrti, a to v hori-
zontu del$im neZ hodiny aZ dny, a rozpracovani paliativnich reZim pro tyto nemocné.

» Vytvareni paliativnich (hospicovych) jednotek v LDN i v DD, nikoli vSak jako segregacnich ,,umrl-
¢ich pokojt“, nybrZ jako prostfedi umoziiujiciho nadstandardni individualizovany piistup.

» Standardizace pfi sledovani kvality péce vCetné vyZadovani paliativniho programu péce o umi-
rajici jako procesniho indikatoru kvality péce.

» ZlepSeni paliativni kompetence 1ékaiti i ostatniho personalu v nasledné péci cestou postgradual-
niho vzdélavani, pfipadné funkcni specializace.

» Animace a zlepSeni diistojnosti pobytu i netermindalnich pacientti v nasledné péci, u nichZ neni in-
dikovana vlastni paliativni (hospicova) péce, ale ktefi pfesto Casto v reZimu nasledné péce umiraji.

» Modernizace fondu nésledné péce s preferenci menSich mistnich zafizeni ¢i menSich jednotek
v ramci stavajicich nemocnic - v¢etné jednotek paliativnich s omezenim pfekladti do LDN, resp.
obecné do detaSovanych zafizeni nasledné péce.

» Maximalni otevieni LDN a obdobnych zafizeni vCetné paliativnich jednotek do komunity se zci-
vilnénim reZimu a s umoZnénim vefejné kontroly vcetné ¢innosti dobrovolnikii.

» Reseni socialni situace pacientti skryvajici se za vét$inou problémii nasledné péce nejlépe posi-
lenim terénni socialni péce a rozvojem funk¢ni sité doméaci péce.
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ZAVER
Uroveii souc¢asné péce je ovlivnéna historickym vyvojem, neujasnénosti kompetenci, nekon-
cepcnim feSenim z let minulych, ale také marginalizaci problému a snahou feSit pfedevsim
ekonomické aspekty péce o ,,neperspektivni pacienty“. VSe je umocnéno pasivitou veiej-
nosti, ktera nema o celou problematiku vétsi zajem a ¢asto naopak voli mechanizmy po-
pfeni, aby nemusela byt s umiranim a se ztratou sobéstacnosti konfrontovana. Pomérné
ochotné pfistupuje na argumentaci, Ze vSe je sloZité a nemtiZe byt z objektivnich diivoda 1épe
feSeno. To nahrava nejen nizké kvalité péce, ale také stereotypnosti pfistupd a metod. Vzhle-
dem k demografickému vyvoji je vsak tfeba hledat ucinnéjsi a icelnéjsi postupy i kon-
trolni mechanizmy kvality péce. Jinak hrozi, Ze znac¢na cast lazkové kapacity na zdravotné
socialnim pomezi bude neticelné poskytovat neujasnénou a nediferencované lacinou ,,péci“
o problematické kvalité neimérné velkému poctu osob. K zakladnim nastrojiim feSeni pa-
tfi vzbuzeni vefejného zajmu a kontroly, zmény navozené vyuZzitim stavajicich kapacit
a aktivitou uvniti systému a tlak na koncep¢ni, byt postupné feseni misto kosmetickych
uprav. Nékteré konkrétni ndméty jsou naznaceny a predloZeny k vefejné diskusi v této zpravé.
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3.3 Uroveii lécby bolesti u nevylécitelné nemocnych a umirajicich

Bolest predstavuje jeden z nejcastéjSich symptomi pokrocilych stadii onkologickych i neonkologic-
kych onemocnéni. Pfedstavuje bezpochyby symptom, kterého se pacienti nejvice obavaji. U¢inné
mirnéni bolesti je proto klicovym faktorem dobré paliativni péce. SpoleCenska zavaznost chronické
bolesti je v civilizovanych zemich stale vice uznavana. Na bolest za¢ina byt pohliZeno svym zpt-
sobem jako na samostatné onemocnéni (tedy nikoliv pouze symptom). Jeji vyskyt v populaci muze
byt sledovan a popisovan epidemiologickymi kategoriemi. Lze formulovat strategii véasné identi-
fikace a ucinné 1écby, a to na drovni jednotlivych zdravotnickych zafizeni, ale i celonarodni zdra-
votni politiky. K takovému koncep¢nimu pfistupu vyzyva ve svych dokumentech Svétova zdra-
votnicka organizace (WHO). Dokumenty o 1é¢bé nadorové bolesti, organizaci protinadorové 1é¢by
a o paliativni péci pfedstavuji zdsadni milniky na cesté k feSeni tohoto problému. VétSina téchto
dokumentti byla pieloZena do CeStiny a byla vSeobecné pfijata odbornymi lékai'skymi spolec-
nostmi. Jde napfiklad o tyto texty: Cancer pain relief. Geneva: WHO, 1986; Cancer pain relief and
palliative care. In: WHO Technical report series, No. 804. Geneva: WHO, 1990; National cancer con-
trol programmes: policies and managerial guidelines. 2nd ed. Geneva: WHO, 2002; Achieving ba-
lance in national opioids control policy - guidelines for assessment. Geneva: WHO, 2000.

Obecnymi piedpoklady k ucinné 1écbé bolesti jsou dle odbornikiit WHO fakticka dostup-
nost analgetik, dostate¢né znalosti a dovednosti zdravotnikii v 1é¢bé bolesti a takova organi-
zace zdravotni péce, ktera ¢ini tuto péci dostupnou v§em nemocnym.

V nasledujicim pfehledu uvadime odhad prevalence bolesti u pokrocile nemocnych, dale pfe-
hled dostupnych dat o uspéSnosti 1é¢by bolesti. Nasledné se pokusime o analyzu pficin stavajiciho
stavu.

PREVALENCE BOLESTI V POKROCILYCH STADIICH ONEMOCNENI

Posledni rok Zivota je ¢asto provazen bolesti nejen u onkologicky nemocnych, ale také u ostatnich
chronicky nemocnych. Vyskyt bolesti znazorfiuje graf ¢. 39. Pfepocitanim na absolutni ¢isla (pfi
soucasné mortalité a struktufe umrti dle diagnézy) lze Fici, Ze v CR trpi silnou bolesti minimalng&
24 000 onkologicky nemocnych a pies 60 000 neonkologicky nemocnych.

Graf €. 39: Vyskyt silné bolesti v poslednim roce Zivota
(Podle Higginsson et al. 1991)
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Graf &. 40: Odhad poctu pokrocile nemocnych pacienti v CR trpicich bolesti
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JAK JE V CR CHRONICKA BOLEST LECENA?

Neexistuji validni data, jeZ by nam umozZnila spolehlivé fici, u jaké ¢asti nemocnych je bolest dobie
mirnéna. Dostupna data naznacuji, Ze je celkova situace v této oblasti velmi neuspokojiva.

Z prizkumu vefejného minéni provedeného agenturou STEM vyplyva, Ze tfetina dospélych obc¢anu
CR (témé&F polovina t&ch, ktefi na danou otazku méli nazor) se domniva, Ze je u terminalné nemoc-
nych bolest l1é¢ena nedostate¢né (viz kap. 2.2). Zdravotnici a studenti mediciny, se kterymi jsme

v ramci vyzkumu focus groups hovofili, sami hodnotili droveii 1é¢by bolesti v terminalni fazi jako
spiSe nedostatecnou. Nej¢astéji udavanymi diivody byly nedostate¢né znalosti 1ékafti, nedostatek
pozornosti vénované otazkam bolesti a nedostatek financi (viz kap. 2.4). V roce 2002 probéhl prii-
zkum mezi ¢eskymi onkology s cilem zjistit jejich nazory na rtizné aspekty lécby bolesti (Slama;
Beranek 2003). Osloveni byli vSichni ¢lenové onkologické spole¢nosti CLS JEP (n= 376). V&tsina on-
kologti (63 %) je pfesvédcena, Ze je v CR bolest dobfe mirnéna pouze u mensi ¢asti nemocnych.
Za hlavni pfi¢iny tohoto stavu nejcastéji uvadéli nedocenéni psychosocialnich aspektii bolesti,
nedostatecné hodnoceni (nedostateénou pozornost) bolesti, nedostate¢né znalosti a doved-
nosti lékait a neochotu lékaiti pfedepisovat opioidy. Zajimava byla rovnéz otazka, kdo je zod-
povédny za 1écbu bolesti onkologicky nemocnych v jednotlivych fazich onkologického onemoc-
néni. Zodpovédnosti zde minime systematické hodnoceni bolesti a preskripci potiebnych analgetik.
Ve fazi podavani protinadorové 1écby (napf. chemoterapie €i radioterapie) nese primarni zodpo-
védnost onkolog. Po ukonceni protinadorové 1é¢by (tj. v situaci pokrocilého, na 1é¢bu nereaguji-
ciho onemocnéni) je dle vétSiny onkologi za 1écbu bolesti primarné zodpovédny prakticky lékat.
Domnivame se, Ze tento piechod z péce onkologa do péce praktického lékaie se déje Casto
velmi nekoordinované a pro pacienta nejednou znamena velkou nejistotu, poruseni konti-
nuity lécby a zhorSeni kvality péce. Existuji rovnéZ naznaky, Ze znalosti praktickych lékait

v otazkach lécby onkologické bolesti nejsou dostatecné (viz kap. 2.4 - focus group s praktic-
kymi lékafi).

V oblasti tirovné 1é¢by nenddorové bolesti jsou informace jesté skromné;jsi. Systematické zhod-
noceni neni k dispozici. Nékteré priizkumy provadéné napt. v domovech diichodcti ukazuji vysoky
vyskyt (aZ 30 %) nerozpoznané a nelécené bolesti (Malek, 2001).

Jednim z parametrii, které nepfimo charakterizuji tiroveti 1é¢by bolesti v jednotlivych zemich, je
spotieba lékafsky pifedepsanych opioidii. Tento ukazatel je WHO pravidelné sledovan a vyhodno-
covan. BliZ8i analyza ukazala, Ze tento udaj velmi dobfe koreluje s irovni lé¢by bolesti. Ve spotiebé
opioidit doslo v CR b&hem 90. let minulého stoleti k vyraznému zlep3eni. Oproti nékterym evrop-
skym zemim vSak ztustava celkova spotieba, a pfedevsim struktura spotfebovanych opioid rela-
tivné nizka. Tyto skutecnosti ukazuji grafy ¢. 41 a 42.
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Graf €. 41: Celkova spotfeba opioidli v mg/1 obyvatele na rok
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Graf €. 42: Podil morfinu (%) na celkovém objemu spotfebovanych opioidii v roce 2001
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Z uvedenych grafii vyplyva, Ze celkova spotieba opioidii je v CR srovnatelnd s vyspélymi evrop-
skymi zemémi. Podil silnych opioidi, které jsou nejvhodné;jsi 1ékovou skupinou k 1é¢bé chronické
silné bolesti, je viak v CR relativné velmi nizky. Cesti 1ékafi uZivaji s oblibou léky ze skupiny sla-
bych opioidii (tramadol, dihydrokodein). Jejich analgeticky potencial vSak bohuZel neni ¢asto do-

stateCny.

PREKAZKY DOBRE LECBY BOLESTI POKROCILE NEMOCNYCH V CR

V soucasné dobé& je v CR k dispozici bohaty vyb&r opioidnich i neopioidnich analgetik. Jejich pre-
skripce neni vyraznéj$im zptisobem omezena (pfedepisovat je mohou vSichni lékafi bez ohledu na
odbornost). Ze strany zdravotnich pojiStoven jsou analgetika hrazena zcela nebo ¢aste¢né. Dopla-
tek pro pacienta vSak u duleZitych analgetik (paracetamol, neselektivni NSA, opioidy) je pomérné
nizky a nikdy nepfedstavuje realnou pfekaZzku jejich preskripce.

Préce se silnymi opioidy se ¥idi pravnimi normami (nafizeni vlady CSR ¢. 192/188, Sb., o jedech
a nékterych jinych latkach Skodlivych zdravi a vyhlaska Ministerstva zdravotnictvi CR €. 343/1997,
Sh.), které oSetfujicimu lékafi umoZiiuji pacientovi trpicimu bolesti pfedepsat dostatecné mnoz-
stvi analgetika. Omezenim, jehoZ dosah je vSak Casto velmi vyznamny, je vysoka cena nékterych
lékovych forem opioidii (retardované peroralni lékové formy a transdermalni formy), které je
¢ini fakticky nedostupnymi nap¥. v lé¢ebnach dlouhodobé nemocnych ¢i na nékterych nemocnic-
nich oddélenich s nizkym pau$alem na léky. Vysoka cena je také problémem pro praktické lékare,
ktefi maji pojiStovnou stanoven finan¢ni limit na preskipci 1éki, za jehoz piekroceni mohou byt
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penaizovani. Zdiivodnéné piekroceni lékovych limitd zdravotni pojistovny lékafim vétSinou pro-
minou (zvlasté v oblasti analgetik). Lékafe vSak velmi odrazuje administrativni prace spojena

s jednanim o prominuti pendle, a proto pfedepisovat nékteré léky odmitaji. V oblasti primarni péce
(prakticti 1ékafi), ale i specializované ambulantni péce vazne v€asné a dostate¢né pfedepisovani
opioidii na tom, Ze si 1ékafi neopatfili potfebné tiskopisy Zadanek a receptii, popf. odmitaji vyba-
vit svou ambulanci tak, aby vyhovovali podminkam zakona pro praci s opioidy (trezor, eviden¢ni
kniha, tzv. ,opiatova“ kniha). Celkové vsak lze fici, Ze pravni ramec pro praci s opioidnimi
analgetiky je v CR dobry a nepfedstavuje zasadni piekazku kvalitni 16¢by bolesti.

Vétsi prekazky spatfujeme na strané zdravotniki, ktefi maji ¢asto obavy z neZadoucich
ucink opioidd, ze zavislosti, z moZnosti zneuZiti téchto 1ékd. SpoleCnym jmenovatelem téchto pte-
kaZek jsou nedostate¢né znalosti a praktické dovednosti 1ékaftt v 16¢bé silné bolesti. V CR pied-
stavuji urcitou pfekazku v€asného uZiti nékterych analgetik také nespravné piedstavy laické ve-
fejnosti (pacientti a jejich rodin) o nebezpecich spojenych s uZivanim silnych opioidi. Tyto obavy
jsou nejednou posilovéany lékafi, ktefi s pacienty tyto nazory sdileji. V CR byly jiZ v 90. letech vy-
pracovany doporucené postupy pro lé¢bu nadorové a nenddorové bolesti, které byly schvéaleny od-
bornymi lékafskymi spolecnostmi. Tato doporuceni vychazeji diisledné z doporuceni WHO (WHO
1986, 1990, 2002). ,,Terénni“ praxe neni témito doporucenimi p¥ili§ ovlivnéna. Lep$i vzdélavani lé-
kai (pregradualni a postgradualni) v oblasti 1écby bolesti povaZzujeme za klicovy piedpo-
klad pro zlepSeni celkové tirovné lécby bolesti u pokrocile nemocnych.

ZAVER
Jsme piesvédceni, Ze ke zlepSeni celkové urovné 1écby bolesti nevylécitelné nemocnych a umi-
rajicich je tfeba uskutecnit nékolik kroki.

Zarazeni cilené a na praxi orientované vyuky lécby bolesti do pregradualni pfipravy lé-
katt a sester. Zavedeni na praxi orientované vyuky o bolestivych stavech specifickych pro
dany obor v ramci specializac¢ni postgradualni vyuky.

Stanoveni systému pravidelného hodnoceni bolesti jako soucasti rutinniho sledovani
u vSech bolesti trpicich hospitalizovanych pacientt. Neustale zkoumat, zjiStovat a ovéfovat,

s jakou kvalitou je bolest léCena.

Zména zpisobu uhrad péce v nékterych zafizenich (pfedevsim LDN), kde jsou pfi stavajici
formé thrady ze strany zdravotnich pojiStoven nékteré 1ékové formy analgetik prakticky nedo-
stupné.

V ramci Siroce pojaté medialni kampané informovat vefejnost o problému bolesti, 0 moz-
nostech jeji 1écby, o neopodstatnénosti nékterych obav a myti o analgetické 1é¢hé.
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3.4 Domaci paliativni péce

Intenzivni péci za dobu své existence poskytla Cesta domi bezmala 140 klientiim a jejich rodi-

i z mnoha desitek rozhovori s dobrovolniky, studenty a dal$imi pfiznivci a klienty domaciho hos-
pice. Pojmenovani nejkriti¢téjsich momentt rozvoje domaci hospicové péce u nas se tedy zaklada
na zkuSenosti mnoha stovek klientti a poziistalych nejen v Praze, ale i v celé Ceské republice. Si-
tuaci na malych méstech a na venkové jsme vSak mohli mapovat jen zcela fragmentarné.

NEJVETSi PREKAZKY ROZSIRENiI UCINNE DOMACI HOSPICOVE PECE PODLE
ZKUSENOSTi DOMACIHO HOSPICE CESTA DOMU

Neexistuje systém financovani domaci hospicové péce pojistovnami. Dobfe fungujici financo-
vani domaci hospicové péce je pro jeji presvédcivy rozvoj zasadni. Zatim vSechna hospicova sdru-
Zeni jsou financovana z velké ¢asti z granti, zajiSténi financovani proto v soucasné situaci vyzaduje
neadekvatni vynaloZeni sil zaméstnancu hospict, které by mohly byt vynaloZeny efektivnéji.

Zcela chybi vstficné socidlni a finan¢ni zabezpeceni pecujicich v domacim prostiedi. Moz-
nosti, které nas pravni fad nabizi, jsou nedostacujici, ¢asto nepouZitelné, nékdy dokonce jsou infor-
mace o nich tézko pfistupné. O moznostech, které rodiny mohou v soucasnych podminkach vyuZit,
nejsou nékdy praktickym lékafem ¢i socialnim pracovnikem dostate¢né informovany, ¢asto proto,
7e on sam nema potfebné informace a zkuSenosti. Zajimavy pohled na divody malych zkuSenosti
se stavajicimi moZnostmi domdaci péce o umirajici u nas piinesly rozhovory s praktickymi lékafi
v ramci vyzkumu sociologickou metodou focus group (kap. 2.4). Je tfeba vytvofit navrh na kom-
plexni podporu rodin, jehoZ podkladem bude cilené zmapovana soucasna situace, dobra znalost

Laicka vefejnost je neobeznamena s otazkami kolem smrti a péce o umirajici. Neinformo-
vanost, tabuizovani smrti, absence ritualti v naSem Zivoté od narozeni do smrti, medialné budo-
vany obraz Zivota bez starosti jakoZto spravného Zivota, nékolikagenera¢ni nezkuSenost se smrti
- to jsou prekazky, které je tfeba trpélivé pfekonavat jak pomoci médii, tak pfedevsim samotnym
Sifenim hospicové péce. Domnivame se, Ze v nékterych bodech vysledky vyzkumu veiejného mi-
néni provedené agenturou STEM ukazuji na to, Ze lidé se tématu smrti v nasi spolec¢nosti vyhybaji,
nepfemysleji o ném, jeho tabuizaci jakoby vdécné pfijimaji a relativné se jim to dafi aZ do chvile,
kdy se jich umirani osobné dotkne. V tu chvili se ovSem pro né i pokojné a v poZehnaném véku
pfichazejici umirdni stava neadekvatné stresujici udalosti.

Vyznamna cast zdravotnik{i neni dostatecné vzdélana v 1écbé bolesti a dalSich symptomi
umirani. Chybéjici zkuSenost zdravotniki s kvalitni paliativni péci velmi ztéZuje podporu terénni
hospicové péci. V jednotlivych skupinach ve vyzkumu focus group mtiZzeme sledovat tento problém
z velmi riznych pohledii a ddvame-li si je dohromady, sklada se nam plasticky obraz moznych cest
vedoucich k napravé. Systematické pre- i postgradudlni vzdélavani lékaiti maze nepochybné pii-
nést kvalitativni posun. V ramci souc¢asnych moZnosti se studenttim lékatskych fakult a zdravotnic-
kych $kol nabizi jednorazova Skoleni ¢i volitelné pfednasky, které ale nepiinaseji dostate¢né pri-
kazné vysledky (viz rozhovory ve focus group se studenty 5. rocniku lékaf'ské fakulty v kap. 2.4).
ZkuSenost domaciho hospice hovofi jasné o potiebé spoluprace se vzdélanymi lékafi. Tam, kde se
ji podafilo realizovat, jsme se mohli setkat se skute¢né kvalitni komplexni paliativni terénni péci.

Komunikace lékafe s pacientem je nedostatecnd. V sou¢asném systému zdravotnictvi je ne-
mocnice zaméi'ena k 1éceni a vyléceni. Vzhledem k tomu, jak velké procento lidi v nasi zemi umira
v nemocnicich (kap. 2.1), zna¢nou ¢ast jejich pacienti nutné tvoii pacienti terminalni, ktefi tomuto
zacileni viibec neodpovidaji, ba jej vlastné svoji existenci popiraji. Lékafi a dalsi zdravotnici nejsou
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dostate¢né vzdélani v komunikaci s timto typem pacientd, neni proto vlastné divu, Ze se jim vyhy-
baji, Ze nejsou na praci s nimi pfipraveni. Systematické vzdélavani, pfipravu a vycvik zdravotnik
v této komunikaci pokladame za zcela klicové.

Chybi podpora samostatnosti a sebevédomi pacientii. Pacient ¢asto neni bran zdravotniky
jako rovnocenny partner. Soucasny systém pracuje s tim, Ze lékaf nejlépe vi, co je pro pacienta
nejlepsi, a sdéluje mu pouze minimum informaci. Terminalné nemocny pacient je na tom v tomto
ohledu je$té vyrazné hife. Diisledek tohoto nerovného vztahu je pak velmi tristni: pacient ne-
dostava moZnost zvaZovat mozné alternativy své 1écby, coz je v piipadé onkologickych pacientt
velmi zavaZné, protoZe alternativy se mohou pohybovat od intenzivni a nakladné 1é¢by aZ do po-
slednich dni po paliativni péci, ktera vyuZije vSech dostupnych moZnosti k tomu, aby byla zacho-
vana co nejvétsi kvalita posledni ¢asti Zivota. Volbu by mél provadét dobfe pouceny pacient podle
svého piani. Urcitou nadéji na zménu této smutné situace miizeme snad spatiovat v jisté vyrovna-
nosti a realném, ale nikoli necitlivém pohledu mladsi generace, s nimZ se setkdvame napi. ve stu-
dentské anketé (kap. 2.3).

Moiné kroky k pfekonani prekazek:

» vytvofit ve spolupraci s pojiStovnami koncepci efektivniho financovani domaci hospicové
péce;

> pripravit a zavést systematické pregradualni i postgradualni vzdélavani lékait v zakladech
paliativni mediciny;

» systematicky Skolit sestry a dalSi pracovniky ve zdravotnictvi v zasadach paliativni péce
se zietelem ke specifikiim domaci hospicové péce;

> pribéZné medializovat zakladni otazky spojené se smrti, umiranim a péci o umirajici jak
pomoci médii, tak v rdmci odbornych $koleni a pfednasek pro zainteresovanou vefejnost;

» kultivovat komunikaci zdravotniki s nevylécitelné nemocnymi a jejich rodinami;

» piipravit a provést legislativni zmény ve zpiisobu socialniho zabezpeceni rodin, které pecuji
0 své blizké v domdcim prostiedi;

> reflektovat nedostatky spoluprace vSech subjektii icastnicich se na pomoci pecujicim rodi-
nam a navrhnout systémové zmény v této oblasti.

ZAVER
Zkvalitnéni péce o umirajici v nasi zemi velmi tizce souvisi s rozvojem domaci hospi-
cové péce. Poukazuji k tomu data, ktera jsme méli moZnost ziskat v nejriznéjsich druzich vy-
zkumt a analyz, i sama zkuSenost Doméaciho hospice Cesta domd. Podle téchto zkuSenosti
a podle analyz fungujicich zahrani¢nich mobilnich hospicovych zafizeni miZe rozvoj domaci
hospicové péce svym dilem také piispét k pfekonani jinak tézko feSitelnych socialné zdravot-
nich, nékdy i celospolecenskych a etickych problémii.

Rozvoj domaci hospicové péce pomaha kultivovat komunikaci mezi zdravotniky a rodinou
a neni bez ni vlastné mozny. UmozZiiuje budovani dtivéry mezi klientem a zdravotnikem a $i-
feni atmosféry vstficnosti a porozuméni. Vyrazné také pfispiva k rozvoji dobrovolnické ¢in-
nosti, umoziiuje odstranéni nejriiznéjSich tabu spojenych se smrti a ma tak vliv na
proménu postoje vefejnosti nejen ke smrti, ale pfedevsim k Zivotu. VSechny pfipadné pro-
vedené systémové zmény by mohly mit takovyto spolecensky, a nikoli jen tzce zdravotnicky
dopad.
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4. ZAVERECNE SHRNUTI

SITUACE

KaZdym rokem v CR zemfe mnoho desitek tisic nemocnych v daisledku chronickych nemoci,
jejichZ konec¢na faze je provazena nartstajicimi télesnymi a duSevnimi obtiZemi.

Posledni obdobi Zivota, mnohdy mésice, proziva velka c¢ast téchto nemocnych ve zdravotnic-
kych a socidlnich zafizenich. Zde o né pecuji profesionalové, ktefi sami pfiznavaji, Ze jejich
znalosti a dovednosti v péc¢i o pokrocile nemocné jsou nedostate¢né.

Vyzkum vefejného minéni zjistil:

= nespokojenost vefejnosti se soucasnym stavem péce o umirajici,

m  hruby rozpor mezi preferencemi vefejnosti a soucasnym stavem péce o nevylé-
Citelné nemocné a umirajici v nasi zemi: cca 75 % vSech umrti nastava ve zdravotnické

¢i socialni instituci (nemocnice, LDN, DD), 80 % z dotazanych, ktefi se k této otazce v prii-
zkumu vefejného minéni vyjadfili, si v§ak nepfeje v tomto prostiedi zemfit.

V pfipadé zkoumané skupiny studentii jsou vyse zminéné diskrepance a kritické hod-
noceni soucasné péce o umirajici jeSté vyraznéjsi. 91 % z nich nap¥. povaZuje zlepSeni
péce o umirajici za duleZité, z toho 72 % dokonce za velmi dileZité.

Jesté kritictéji nez vefejnost hodnoti soucasnou péci o umirajici ti, ktefi s ni maji nej-
vétsi zkuSenost, tj. zdravotnici a pracovnici socidlnich zafizeni. Z nich pak opét ti, ktefi
se s umirajicimi setkavaji nej¢astéji (tj. onkologové, pracovnici LDN, DD a hospict).

Velka cast umirajicich trpi nedostatecné mirnénou bolesti a ostatnimi symptomy, ackoli
moderni 1é¢ba bolesti dokaZe naprostou vétSinu takovych pfipadi tc¢inné 1é¢it.
Nejkritictéji hodnoti jak laicka, tak odborna vefejnost péci o psychické utrpeni ne-
mocnych a pozornost vénovanou jejich socialnim vazbam. A to navzdory tomu, Ze tyto
oblasti povaZuje piedevsim laicka vef'ejnost za velmi duleZité.

Kontinuita a koordinace péce je ¢asto velmi nedokonala. V poslednich tydnech Zivota
jsou nemocni ¢asto pfekladani mezi riiznymi zdravotnickymi zafizenimi.

Komunikace mezi 1ékafi a pacienty o diagnoze a prognéze ma celkové nedostatecnou tiro-
veii. U¢ast pacienta a rodiny na diilezitych rozhodnutich o 1é¢bé je spise vyjimkou.

m Informovanost laické i odborné vefejnosti o paliativni péci je velmi nedostatecna.
Specializovana moderni paliativni péce hospicového typu je dostupna pouze 1%
vSech termindlné nemocnych a umirajicich.

Pokud se rodina nemocného rozhodne o terminalné nemocného pacienta pecovat
doma, podstupuje riziko nesmirné naro¢ného a v mnohych ohledech ¢asto nezajisté-
ného procesu, neziidka bez podpory a nejednou dokonce pies odpor zdravotnikii.
Data o umrtich jsou zpracovavana pouze z hlediska pficiny a mista amrti, chyby a zkresleni
ve vypliiovani nejsou vyjimkou. Data ze zdravotnich pojiStoven bohuZel nejsou dostupna,
ackoli jsou pro mapovani soucasné situace naprosto nezbytna.

Zadna instituce v CR systematicky nemonitoruje kvalitu pé¢e o umirajici. Standardy
této péce nejsou vypracovany.

Zadna soucast systému zdravotni a socialni péce nevénuje systematickou pozornost
pozistalym, ackoli je dobfe znamo, Ze velmi Casto trpi socidlni izolaci a tézkym psychic-
kym stradanim a Ze amrti blizkého ¢lovéka patfi mezi jeden z nejrizikovéjSich faktord pro té-
lesné a duSevni zdravi ¢lovéka.
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REFLEXE

Uroveii péce o umirajici v nasi zemi je navzdory tsili mnohych zdravotnikii a pracov-
nikd v socidlni sféfe alarmujici.

m Vyzkum vefejného minéni jasné poukazal na:

= naléhavou potiebu zkvalitnéni péce o umirajici,

®m  nutnost orientace na péci o umirajici v jejich vlastnim prostiedi a v uzké spolu-
praci s jejich rodinami,

m naléhavou potiebu zasadnim zpiisobem zlepSit péci o umirajici ve zdravotnickych
a socialnich institucich, pfedevsim v LDN a DD.

Kvalitni péce o umirajici existuje, pfistup k ni v§ak ma pouze velmi mala ¢ast obyvatelstva.
Ackoli vefejnost hodnoti tiroveii péce o umirajici velmi kriticky, skutecna hloubka této pro-
blematiky neni doposud vefejnym minénim v nasi zemi zcela docenéna. Lze vSak pfedpo-
kladat, Ze s postupujici ,,emancipaci pacienti“ dojde v této oblasti k zdsadnim zménam.
Zdravotnici hodnoti kvalitu péce o termindlné nemocné a umirajici jeSté kriti¢téji neZ vefej-
nost. S nartstajici profesni zkuSenosti s péci o umirajici narista pfitom u zdravotniku a dal-
Sich pecujicich profesi také negativni hodnoceni soucasného stavu této péce.

ve wewrs

m  zcela nerozvinutd domaci paliativni péce,
m  stav péCe o terminalné nemocné a umirajici v LDN a DD.

Vzhledem k oc¢ekédvanym demografickym zménam v pfistich desetiletich je zapotiebi pfed-
pokladat, Ze naléhavost této problematiky zasadnim zptisobem poroste, a s pfedstihem usku-
te¢iiovat potfebné zmény.

Zahranicni zkuSenosti pfitom ukazuji, zZe

m  zasadni zlepSeni péce o termindlné nemocné a umirajici je mozné

m  klicem k tomuto zlepSeni je rozvoj moderni paliativni péce.

Tomuto rozvoji vSak v nasi zemi stale brani komplex legislativnich, ekonomickych,
politickych a spole¢enskych pifekazek. Na nemalé obtiZe pfitom narazi i pokus o po-
drobnéjsi zmapovani soucasné situace a vécnou diskusi téchto pfekazek.
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VYHLIDKY

Ponékud chmurny popis situace je zhuS§ténym shrnutim vysledkt naSeho prazkumu. Co délat
pro zlep3eni péce o nevylééitelné nemocné a umirajici v CR? Uvadime prehled oblasti, ve
kterych se potfeba zmény jevi jako nejnaléhavéjsi.

m Vzdélavani zdravotnikii a dalSich pecujicich profesi systematické zafazeni tematiky pali-
ativni péce do povinného pregradudlniho a postgradudlniho kurikula a rovnéz do studijnich
plana zdravotnich $kol (obsah vzdélavani by mél mj. obsahovat: znalosti o 1é¢bhé symptomt
pokrocilého onemocnéni, prakticky nacvik komunikace, nacvik tymové prace).

m Pisobeni na odbornou vefejnost pfedevsim prostiednictvim lékaiskych spolecnosti
(zejména onkologické, geriatrické, neurologické, vnitfniho 1ékafstvi, kardiologické, vSeobec-
ného lékafstvi), aby rozpracovala problematiku péce o termindlni stadia jednotlivych cho-
rob a o umirajici do drovné doporucenych postupti v rozsahu svych diagnéz a zafadila ji do
pfedatestacnich piiprav ve svych oborech. Velkou roli by zde mohla sehrat Subkatedra palia-
tivni mediciny IPVZ Praha.

m Podpora inovativnich mistnich projektii. Testovani riznych forem péce o umirajici v riz-
nych prostfedich (modely na zlepSeni péce v DD a LDN, konziliarni tymy v akutnich nemoc-
nicich a pfedev$im rtizné formy domdci paliativni péce a specializované lizkové paliativni
péce vCetné paliativnich jednotek ve stavajicich liZzkovych zafizenich).

m Sledovani a vyhodnocovani péce o terminalné nemocné a umirajici, vyuZiti procesnich in-
dikatorti (zda dané pracoviSté ma vypracovany a vyuZiva specificky reZzim péce o terminalné
nemocné). Sledovani vlivu vySe zminénych inovativnich projektii na kvalitu péce, analyza
ekonomické narocnosti. Konstrukce vhodnych nastroji k méfeni kvality péce o terminalné
nemocné a umirajici.

m Rozvoj domaci paliativni péce se na zakladé vysledki nasi analyzy jevi jako pravdépo-
dobné nejnaléhavéjsi vCetné zapojeni praktickych lékaii.

m Vyutziti osvédcenych postupti ze zahranici a navazani uzsi mezinarodni odborné spolu-
prace v oblasti péce o terminalné nemocné a umirajici.

m Soustavna popularizace tématu péce o umirajici, podpora vefejné diskuse na toto téma
a medializace moZnosti moderni paliativni péce. Rozvoj dobrovolnické prace v této oblasti.

Tyto a dalsi oblasti budou tématem navrhu modifikace stévajici koncepce paliativni péce v CR,
ktery bude pfedloZen v prosinci roku 2004 jako zavére¢na zprava projektu Podpora rozvoje pa-
liativni péce v CR.
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