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Projekt usiluje o zasadni zlepSeni péce o nevylécitelné nemocné, umirajici a jejich rodiny v CR. Jeho cilem
je zlepsit informovanost odborné i laické vefejnosti o moznostech moderni paliativni péce a prosazovat
principy kvalitni péce o umirajici v celém systému zdravotni a socialni péce.

Nositelem projektu je Hospicové obé&anské sdruzeni Cesta domd. Cinnost sdruZeni se zaméfuje na dvé

navzajem se doplnujici oblasti:

- zalozilo a provozuje v Praze domaci hospic, ktery nabizi konkrétni pomoc rodinam, které se roz-
hodly pecovat o své umirajici blizké doma;

- usiluje o strukturdlni spolecenské a legislativni zmény, které by umoznily rozsifeni kvalitni péce
o umirajici v Ceské republice.

Projekt je financovan z prostredkt programu Public Health Nadace Open Society Fund Praha. Za laskavou
podporu srde¢né dékujeme.

Publikacni vystupy projektu
Na podklad¢ empirického vyzkumu a shrnuti dosavadnich zkusenosti byla v ramci projektu vypracovana
a v kvétnu 2004 zvefejnéna zprava ,,Umirani a paliativni péée v CR (situace, reflexe, vyhlidky)“. Tato zprava
se pokusila popsat souc¢asny stav péce o nevylécitelné nemocné a umirajici v CR a identifikovat hlavni sla-
biny této péce.

V néavaznosti na tuto zpravu piedklada nyni kolektiv autori projektu fadu dalSich publikaci, jejichz cilem
je piispét k rozvoji kvalitni péée o umirajici v CR.

S vyuzitim Doporuceni Rec (2003) 24 Vyboru ministri Rady Evropy ¢lenskym zemim ,,O organizaci palia-
tivni péce” a analyz zahrani¢nich modelt paliativni péce a s védomim, Ze velkym tikolem nasi spole¢nosti
je naudit se ,,Respektovanti lidské daistojnosti“, predkladame ,,Koncepci paliativni pé¢e v CR“ a model ,,Vzdé-
lavani v paliativni pé&i“. Na zakladé zkusenosti z provozovani domaciho hospice a s védomim nezbytnosti
rozvoje terénni péce o umirajici jakozto zakladu paliativni péce viilbec nabizime k diskusi ,Standardy

domaci paliativni péée®,

Vsechny uvedené publikace jsou v elektronické verzi zvetejnény na internetovych strankach sdruzeni Cesta
domt (www.cestadomu.cz). V tisténé podob¢ je mozné si je vyzvednout v kancelari tohoto sdruzeni, Buben-
ska 3, Praha 7, 170 oo.
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DoporuceniRec (2003) 24
Vyboru ministrd Rady Evropy
Clenskym statim

O organizaci paliativni péce

Prijaté Vyborem ministra 12. listopadu 2003 na 860. zasedani zastupct ministru

Vybor ministrti, na zaklad¢ ustanoveni ¢l. 15 pism. 4 Statutu Rady Evropy,

s uvazenim skutec¢nosti, Ze cilem Rady Evropy je dosazeni vétsi jednoty jejich ¢lent a Ze tento cil je mozné
mimo jiné sledovat prijimanim spole¢nych pravidel v oblasti péce o zdravi;

pripominaje ¢lanek 11 Evropské socidlni charty tykajici se prava na ochranu zdravi a pfipominaje také, ze
¢lanek 3 Umluvy o lidskych pravech a biomediciné (ETS ¢&. 164) pozaduje, aby smluvni strany poskytovaly
rovny pristup ke zdravotni péci patficné kvality, ze ¢lanek 4 pozaduje, aby jakykoliv zakrok v oblasti péce
o zdravi, véetné vyzkumu, byl proveden v souladu s prislusnymi profesnimi povinnostmi a standardy, a ze
¢lanek 10 zdtraziuje pravo kazdého znat veskeré informace o svém zdravotnim stavu;

uznavaje, ze systém zdravotni péce by m¢l byt orientovany na pacienta a zZe ob¢ané by se méli nutné tcastnit
rozhodovani o své zdravotni péci;

pripominaje v této souvislosti doporuceni Vyboru ministri ¢lenskym statim, doporuceni ¢. R (2000) 5
tykajici se rozvoje struktur pro tcast obcant a pacientt na rozhodovacim procesu ovliviiujicim zdravotni

péci;

XMt Y TR . Yoy w“ Lo vy
s presvédéenim, Ze ucta k nevylécitelné nemocnym a umirajicim vyzaduje predevsim poskytovani patricné
péce ve vhodném prostiedi, jez jim umozni zemfit diistojné;

pripominaje v této souvislosti doporuceni Parlamentniho shromazdéni 1418 (1999) tykajici se ochrany lid-
skych prav a distojnosti nevylécitelné nemocnych a umirajicich;

dale pripominaje doporuceni ¢. R (89) 13 tykajici se organizace multidisciplinarni péce o pacienty nemocné
rakovinou;

uznavaje, ze paliativni péci v evropskych zemich je tfeba dale rozvinout;
pripominaje v této souvislosti Poznanskou deklaraci o paliativni péci ve vychodni Evropé z roku 1998;

uznavaje, ze cilem prava na zdravotni péci je nejvyssi dosazitelné blaho pacienta bez ohledu na vek, etnicky
pivod, ekonomické nebo socidlni postaveni a povahu nemoci ¢i obtizi;
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s ohledem na to, ze pocet lidi, kteti potfebuji paliativni péci, roste;

s ohledem na to, Ze rozdily v dostupnosti a kvalité paliativni péce v Evrop¢ je tfeba resit prostfednictvim
zvy$ené spoluprace mezi staty;

védom si toho, Ze paliativni péce je aktivni, uplna péce o pacienty v pokrocilém stadiu progredujicich
nemoci s cilem mirnit bolest a jiné symptomy a nabizet psychologickou, socialni a duchovni podporu;

védom si toho, ze cilem paliativni péce je dosazeni co nejlepsi kvality Zivota pacientt a jejich rodin;

védom si toho, ze paliativni péce ma za cil pomahat muzim, Zendm a détem v pokrocilém stadiu progredu-
7 7 7YY v . Y7 . v v . . . ; . , ,
jicich nemoci tésit se az do konce z co nejlepsi kvality Zivota a ze neusiluje ani o urychleni, ani o oddaleni
smrti;

s ohledem na to, ze paliativni péce podporuje zZivot, avéak pohlizi na umirani jako na pfirozeny proces
a neni vedena beznad¢ji ¢i fatalismem;

s ohledem na to, ze paliativni péce je nedilnou soucasti systému zdravotni péce a nezcizitelnym prvkem
prava obcanti na zdravotni péci a Ze je proto povinnosti vlady zajistit, aby paliativni péce byla dostupna
vSem, ktet1 ji pottebuji;

s ohledem na to, Ze je nutné usilovat o rozvoj kvalitni a humanné poskytované péce, aby se stala zasadni
soucasti zdravotni péce o pacienty na konci zivota;

uznavaje, ze vSichni lidé na konci zivota si preji, aby se k nim zdravotnici chovali jako k plnohodnotnym
lidem a aby jim byla vénovana kvalifikovana péce s cilem zachovat distojnost a podporovat nezavislost,
zmirnovat symptomy a maximalizovat pohodli;

uznavaje, ze paliativni péce, stejné jako kazda jina 1ékarska péce, by méla byt orientovana na pacienta, ze by
se méla ridit pacientovymi potfebami a brat v ivahu jeho hodnoty a preference a Ze distojnost a samostat-
nost jsou pro pacienty pottebujici paliativni péci klicové,

doporucuje, aby vlady ¢lenskych statt:

1.  pfijaly politicka, legislativni a jina opatfeni nezbytna k vytvoreni jednotného a komplexniho narod-
niho ramce pro paliativni péci;

2.  zatimto ucelem pfrijaly, jakmile to bude proveditelné a s ohledem na svou narodni situaci, opatfeni
uvedena v priloze k tomuto doporuceni;

3. podporovaly vytvareni mezinarodnich siti organizaci, vyzkumnych a dalsich instituci ¢innych v ob-
lasti paliativni péce;

4.  podporovaly aktivni a cilené $ifeni tohoto doporuceni a jeho dtivodové zpravy, ptipadné doplnénych
o preklad.
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Priloha
k Doporuceni Rec (2003) 24

Obecna hlediska

Ackoliv v mnoha zemich se vétsi ¢ast rozpoctu na zdravotni péci vénuje na péci o lidi v poslednich letech
zZivota, ne vzdy dostavaji tito lidé péci, ktera by nejlépe odpovidala jejich potfebam.

Paliativni péce neléci zadnou konkrétni nemoc a zahrnuje obdobi od diagnézy pokrocilého stadia nemoci
az po podporu pozistalym v dobé zarmutku; toto obdobi muze trvat roky, ale i tydny nebo (zfidkakdy)
dny. Paliativni péce neni synonymem terminalni péce, ale zahrnuje ji.

Klicové je vytvorit v ¢lenskych statech takové klima, v némz bude uznavan vyznam paliativni péce.

Je tfeba vzdélavat verejnost, véetné pacientll a jejich rodin, ohledné vyznamu paliativni péce a toho, co
mize nabidnout.

Nékolik studii z posledni doby, které prinesly udaje z celkem tticeti péti evropskych zemi, upozornilo na
rozdily v paliativni péci existujici mezi jednotlivymi staty. Jedna se o rozdily v téchto oblastech: hrazeni
nakladi, organizace systému zdravotni péce a role paliativni péce v jeho ramci; etické a kulturni faktory;
role narodnich organizaci a mezinarodni spoluprace na rozvoji paliativni péce; dostupnost opioidti; vzde-
lavani a rozvoj pracovniku.

o Zakladni zasady

Organizace paliativni péce by méla byt zalozena na hodnotach prosazovanych Radou Evropy, jako jsou:
lidska prava a prava pacientt, lidska distojnost, socialni soudrznost, demokracie, spravedlnost, solidarita,
rovnost pohlavi, tcast na rozhodovani a svobodna volba.

Paliativni péce ma tyto hlavni dimenze:

- mirnéni symptomd;

- psychologicka, duchovni a citova podpora;

- podpora roding¢;

- doprovazeni pozistalych v dob¢ zarmutku.

Doporuceni stoji na téchto zasadach:

1. Paliativni péce je nezbytnou a nedilnou soucasti zdravotnictvi. Narodni strategie péce o zdravi by
m¢ély obsahovat opatfeni pro jeji rozvoj a funk¢ni zaclenéni.

2. Paliativni péce by méla byt bez zbyte¢ného prodleni dostupna kazdému, kdo ji pottebuje, a to v pro-
stfedi odpovidajicim v maximalni mozné mire jeho potrebam a pranim.
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10.

Paliativni péce ma za cil dosazeni a udrzeni co mozna nejlepsi kvality Zivota pacientq.

Paliativni péce se snazi resit fyzické, psychologické a duchovni obtize spojené s pokrocilym stadiem
nemoci. Vyzaduje proto koordinovanou praci vysoce kvalifikované¢ho, interdisciplinarniho a multi-
profesniho tymu disponujiciho odpovidajicimi prostredky.

Akutni problémy vyzadujici zakrok by mély byt 1é¢eny, pokud si tak pacient pieje, avS§ak mély by byt
ponechany bez 1écby pii poskytovani nejlepsi mozné paliativni péce, dava-li pacient prednost této
variant¢.

Pristup k paliativni péci by mél byt zalozen na pottebé a nesmi byt ovliviiovan druhem nemoci, zemeé-
pisnou polohou, socioekonomickym postavenim ani jinymi podobnymi faktory.

Vzdélavaci programy v oblasti paliativni péce by mély byt zaclenény do vzdélavani vsech dotcenych
zdravotnickych profesi.

M¢l by byt provadén vyzkum s cilem zlepSovat kvalitu péce. Veskeré zasahy v oblasti paliativni péce
by mély byt v maximalni mozné mire podepfeny prisluSnymi védeckymi udaji.

Paliativni péce by méla byt odpovidajicim zptisobem financovana.

Stejné jako ve vsech odvétvich 1ékarské péce by poskytovatelé zdravotni péce zabyvajici se paliativni
péci méli plné respektovat prava pacientti, dodrzovat profesni povinnosti a standardy a jednat v nej-
lepsim zajmu pacientd.

| | o Struktury a zafizeni

Paliativni péce je interdisciplinarni a multiprofesni ¢innost, jez dba o potfeby pacienta, zaroven vsak
nezanedbava ani neinstitucionalni poskytovatele péce, jakymi jsou rodinni prislusnici.

Sit zarizeni paliativni péce musi nabizet $iroké spektrum zdroji, jako jsou domaci péce, nemocnic¢ni
péce na specialnich ¢i béznych oddélenich, denni stacionafe a ambulantni zafizeni, krizova péce
v misté bydlisté a zafizeni respitni péce. Tyto struktury by mély byt komplexni, odpovidajici systému
a kultufe zdravotni péce a mély by brat v tvahu ménici se potfeby a prani pacientd.

Neinstitucionalni poskytovatelé péce by méli byt podporovani a neméli by v dtisledku pecovani o ne-
mocného utrpét vyznamnou socialni tjmu, napiiklad ztratu zaméstnani. Zavedeni oficidlniho prava
na ,,pecovatelskou dovolenou® je vhodné.

Vsichni pracovnici zabyvajici se péci o pacienty v pokroc¢ilém stadiu progredujici nemoci by méli mit
snadny pristup k odbornym konzultacim, kdykoli je pottebuji.

Specializovana paliativni péce by méla byt dostupna vSem pacientiim, kteri ji potrebuji, kdykoli
a v jakékoli situaci.

Je vhodné zajistit vedeni rozvoje paliativni péée na narodni rovni a odpovidajici koordinaci sluzeb
s jasnym pridélenim odpovédnosti. Jako dobry prostredek pro dosazeni tohoto cile se doporucuje
vytvoreni regionalnich komunikacnich sit.

Pacientiim by m¢l byt zarucen pristup k paliativni péci bez prilisnych financnich prekazek. Financni
a jiné podminky musi byt takové, aby byla zajiSténa kontinuita paliativni péce a jeji prizptisobeni

potfebam pacienta.
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M¢l by existovat dostate¢ny pocet zafizeni respitni péce nabizejicich docasnou ulevu pretizenym
domacim pecovateldm.

| | | . Politika a organizace

Paliativni pé¢e musi byt nedilnou soucasti systému zdravotni péce v zemi a jako takova musi byt
obsazena v planech komplexni zdravotni péce a ve specifickych programech tykajicich se napriklad
rakoviny, AIDS nebo geriatrie.

Vlady by si mély nechat vypracovat studii vyhodnoceni potteb zabyvajici se pottebou zarizeni, pra-
covnikt riznych urovni odbornosti a vzdélavani riznych profesi (véetné dobrovolniki).

Na zakladé vyhodnoceni potreb by statni a regionalni vlady mély navrhnout a realizovat komplexni
a racionalni strategie paliativni péce v tésné spolupraci se zdravotniky, pacienty a rodinami nebo
jejich zastupci.

V ramci téchto strategii by vlady mély identifikovat pravni, socialni, ekonomické, kulturni, adminis-
trativni nebo fyzické prekazky pristupu k paliativni péci. Mély by uskutecnovat iniciativy a programy
za Ucelem omezeni téchto prekazek, jez jsou casto zdrojem nerovnosti.

Pravni predpisy by mély zpristupnit opioidy a jiné 1éky pro Iékarské ucely v fadé rtiznych forem a da-
vek. Strach ze zneuziti by nemél branit v piistupu k potfebnym a ic¢innym lékdim. Staty by mohly
zvazit, zda bude v této souvislosti tfeba pfijmout nové pravni predpisy nebo novelizovat stavajici.

Doporucuje se vytvorit jak na narodni, tak na regionalni a mistni drovni interdisciplinarni skupiny
nebo rady pro paliativni péci s ticasti pacienttl, rodin a jinych osob za tGéelem udrzeni pozornosti
politické sféry a spolecnosti. Tyto skupiny by pokud mozno mély spolupracovat s vladami a jinymi
organy na uskuteciiovani nezbytnych opatfeni.

K usnadnéni sledovani kvality paliativni péce je nutné vytvorit alespon na narodni tirovni jednotny
»minimalni soubor dat“ (MDS - Minimal Data Set).

Vzhledem k vyznamu spravedlivého pristupu by méla byt vénovana zvlastni pozornost paliativni péci
poskytované ohrozenym skupindm (naprtiklad véznim, osobam s kognitivnim postizenim, bezdo-
movciim, uprchlikiim) a kulturnim a etnickym rozdilim ve vztahu k potrebam pacienti. Stejné dile-

zité je vénovat zvlastni pozornost paliativni péci poskytované détem.

Profesionalni pecovatelé maji pravo na odpovidajici odménu a uznani za svou praci a svou odbornou
zpusobilost.

O organizaci a fungovani paliativni péce by méla byt vydavana narodni ro¢ni zprava.

| \/. ZlepSovani kvality a vyzkum

Je vhodné podporovat definovani a prijeti ukazatelt dobré paliativni péce, které by hodnotily vsechny
dimenze péce z hlediska pacienta.

M¢la by byt systematicky vypracovana doporuceni pro klinickou praxi v oblasti paliativni péce, a to
na zaklad¢ nejlepsich dostupnych tdajt a za tcasti pacientd.

O organizaci paliativni péce
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1.

Pro kontrolu kvality je nezbytna priibézna zpétna vazba o praxi ve form¢ auditu.

Prestoze védecky vyzkum v oblasti paliativni péce muze klast obzvlasté naléhavé etické otazky, zari-
zeni poskytujici péci a 1ékarské zakroky by méla byt hodnocena pomoci ovétenych védeckych metod
kvalitativni i kvantitativni povahy. T¢zist¢ takovych studii by se m¢lo tykat pacienta.

M¢l by byt podporovan spole¢ny vyzkum, a to jak na narodni, tak na evropské trovni.

Na narodni a regionalni urovni by mélo byt zfizeno monitorovaci stredisko pro sbér, zpracovavani
a sifeni divéryhodnych informaci o vyvoji v oblasti paliativni péce a o jeji kvalité.

\/. Vzdélavani a vycvik

Pro vyzkum i pro vzdélavani je dilezité akademické uznani paliativni péce.

Paliativni péce by méla byt obsazena ve vSech programech vzdé¢lavani 1ékarti a zdravotnich sester na
urovni prvniho cyklu vysokoskolského studia. Mély by byt zavedeny standardni studijni plany, jakoz
i vzdélavani na arovni druhého cyklu vysokoskolského studia a postgradualni vzdélavani a vzdéla-
vaci programy pro odborniky v oboru paliativni péce.

M¢la by byt podporovana mezinarodni spoluprace ve vzdélavani, napriklad zfizenim adresare zari-
zeni paliativni péce, kterd se chtéji tcastnit twinningovych programu.

Vsichni profesionalni i neprofesionalni pracovnici zabyvajici se paliativni péci by méli mit odpovi-
dajici vzdélani ¢i vycvik pro svou praci; na vSech stupnich vzdélavani ¢i vycviku by jim méla byt
poskytnuta konkrétni vyuka paliativni péce, umoznujici proniknuti k podstaté problémi a citliva ke
kulturnim rozdiltim.

Vzdélavani v oblasti paliativni péce by mélo byt zaroven monodisciplinarni a interdisciplinarni.
Vzdélavani v oblasti paliativni péce by mélo byt pravidelné¢ sledovano, napriklad formou dohledu.

Ve vsech zemich by méla byt zfizena referen¢ni centra pro vyuku a vzdélavani v oblasti paliativni
péce.

V idealnim pripadé¢ by mély existovat tyto tfi stupné (navazujiciho) vzdélavani zdravotniki: zakladni,
stfedné pokrocily a pokrocily stupen.

Doporucuje se, aby staty vénovaly zvlastni pozornost vzdélavani siroké verejnosti ohledné vech pod-
statnych aspektt paliativni péce.

Neopodstatnéné negativni predstavy o opioidech rozsifené mezi pacienty, rodinami, zdravotniky

a vefejnosti by mély byt vyvraceny, pricemz by jak ve verejnych kampanich, tak v odborném vzd¢la-
vani mély byt zdtiraznovany zasadni rozdily mezi klinickym pouzitim a moznym zneuzitim.

\/ | . Rodina

Cilem a podstatou pomoci blizkym osobam pacientt (v prvni fad¢ rodinnym piislusnikiim) je vyu-
ziti a rozvijeni jejich schopnosti poskytnout pacientiim citovou i praktickou podporu, prizptsobit se

Cesta domi - projekt Paliativni pé¢e v CR - 13
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pribéhu nemoci a vyrovnat se se zarmutkem a ztratou. Zvlastni pozornost je tfeba vénovat prevenci
a lécbé deprese z vycerpani.

\/ | | . Komunikace s pacientem a rodinou

Paliativni péce vyzaduje takové klima, pristup a vztah mezi peCovatelem a pacientem, jez podporuji
otevrené informovani pacientt a rodin.

Zdravotnici by méli brat v ivahu, nakolik si pacienti preji byt informovani o svém stavu; v této sou-
vislosti je tfeba vénovat pozornost kulturnim rozdilim.

Zdravotnici by méli prizpusobit formy, jimiz pacienty informuji, citovym ¢i poznavacim bariéram, jez
casto doprovazeji pokrocilé stadium progredujici nemoci.

V pripad¢ déti, at uz jsou samy nemocné nebo maji nemocného rodice, by komunikace méla byt pri-
zpusobena jejich potfebam.

\/l | | o Tymy, tymova prace a planovani péce

Paliativni péce je interdisciplinarni a multiprofesni ¢innost, jez obvykle zahrnuje praci lékare, zdra-
votni sestry a dal$ich zdravotnickych pracovnikd, ktefi maji nezbytnou kvalifikaci k feseni fyzickych,
psychologickych a duchovnich potieb pacienta a rodiny. Fungovani takovych tymt by mélo byt
usnadnéno.

Na rozhodovani, zejména na tvorbé, monitorovani a pravidelném prezkoumavani individudlnich
plani péce by se méli pokud mozno podilet pacient, rodina a tym a toto rozhodovani musi byt plné
v souladu s pranimi pacienta. Je tfeba zajistit vhodnou komunikaci mezi jednotlivymi zainteresova-
nymi zafizenimi (kurativnimi a paliativnimi).

Vyznamnou soucasti tymu mohou byt dobrovolnici. Neprebiraji praci profesionalnich zdravotnik,
ale maji svij vlastni pfinos a znalosti. Zfizovani dobrovolnickych zatizeni a postup, jakym se lze stat
dobrovolnikem, by mély byt usnadnény.

Vsichni ¢lenové tymu by méli byt zptsobili k vykonavani své role a m¢éli by si byt védomi moznosti
a omezeni vlastni role i roli ostatnich ¢lend.

Ziskavani nerozporuplnych zprav od jednotlivych poskytovatelii péce je pro pacienta a rodinu

zasadni. Proto jsou nezbytné optimalni toky informaci mezi poskytovateli péce, které umozni vyhnout

se nedorozuménim ¢i nesrovnalostem. Doporucuje se povérit jednu osobu funkci hlavniho koordina-
R , ‘s .

tora, v nejlepsim pripadé¢ osettujiciho 1ékare, ovSem v zavislosti na okolnostech.

Veskera komunikace mezi zdravotniky tykajici se pacientti a jejich rodin podléha profesnimu tajem-
stvi v souladu s pozadavkem plného respektovani pacientova prava na zachovani 1ékarského tajem-
stvi a prava rodiny na soukromi.

Paliativni péce je obvykle velmi vdééna prace, avSak miize byt téz velmi naro¢na. Pe¢ovani o pecova-

tele je proto nezbytnou soucasti paliativni péce a predpisy by se mély zabyvat bezpecnosti a ochra-
nou zdravi pfi praci pracovnikl zabyvajicich se paliativni péci.

O organizaci paliativni péce



| >< . Obdobi zarmutku

Osobam, které potrebuji v obdobi zarmutku podporu, by méla byt nabidnuta adekvatni péce.

s N7

Vsichni pracovnici zabyvajici se paliativni péci by méli byt pozorni k pfiznakiim komplikovaného
nebo neklidného obdobi zarmutku.
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Obecna hlediska

Spolec¢nosti se odpradavna snazi poskytovat podporu a Gtéchu svym nemocnym a umirajicim. Umi-
rajici je obvykle obklopen atmosférou tcty, vaznosti a tajemna. Obdobi po tmrti se oby¢ejné vyzna-
cuje striktnim dodrzovanim zavedenych norem a rituald. Potfeba rmoutit se po ztraté milovaného
clovéka existuje ve vétsiné spolecnosti, prestoze projevy zarmutku a formalni obdobi truchleni se lisi
v zavislosti na kultufe.

Nemoc a smrt jsou a vzdy budou nevyhnutelnou a nedilnou soucasti lidské zkusenosti. Zptsob, jimz
se snazime rozpoznavat a resit specifické a individualni potreby umirajicich a jejich rodin, které se
vyrovnavaji s postupnou ztratou, je citlivym ukazatelem vyspélosti nasi spolecnosti. Kdykoli je to
mozné, musime nemoci predchazet. Kdyz se nemoc rozvine, musime se snazit ji vylécit nebo alespon
zpomalit jeji postup. Zaroven s timto usilim musime nabizet vSem pacienttiim optimalni droven kon-
troly bolesti a symptomu spolu s psychologickou, emo¢ni a duchovni podporou.

V poslednich dvou az ttech desetiletich zacala péce o osoby na konci zivota ziskavat pozornost, kte-
rou si zaslouzi. Zacaly vychazet specializované védecké casopisy, byly zaloZeny profesionalni i laické
organizace (napiiklad Evropska asociace pro paliativni péci) a vydana doporuceni pro narodni pro-
gramy, naptiklad irskou vladou (National Advisory Committee on Palliative Care, 2001) a americkym
Lékarskym institutem (Field a Cassell, 1997).

Strucny historicky prehled

Prechod od ziti k umirani je kontinuum, jezZ existuje od narozeni az do smrti. V zZitf umirdme a v umi-
rani mame jeSt€¢ moznost zit. Po celém svété existuji programy zdravotni a socialni péce, jejichz cilem
je podporovat jednotlivce, rodiny a spolecenstvi v dosazeni a udrzeni co nejvyssi kvality zivota. V kon-
textu paliativni péce, kdy je ztejmé, Ze pravdépodobna délka zivota je omezena, jsou tyto otazky jesté
naléhav¢jsi a bezodkladnéjsi, nebot jde o to, co nejlépe vyuzit zbyvajici Cas.

Spole¢nosti se odpradavna snazi poskytovat svym nemocnym a umirajicim péci a podporu na
potfebné trovni. Avsak az do poloviny minulého stoleti méla 1ékar'skd véda malo prostfedkt pro
ucinnou kontrolu bolesti a symptomu. Vyvoj 1ékti v 50. letech 20. stoleti spolu s vét§im pochope-
nim psychosocialni a duchovni potfeby umirajicich pacientd pripravil cestu rozvoji sluzeb paliativni
péce. K vétsimu rozsireni paliativni péce a jejiho uplatiiovani v praxi doslo v pribéhu druhé polo-
viny 20. stoleti.

O organizaci paliativni péce
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Slovem ,.hospic” se ve stfedovéku oznacovalo pristresi pro poutniky a cestovatele. V Evropé vyplyva
spojeni mezi slovem ,,hospic* a pé¢i o umirajici pacienty z prace pani Jeanne Garnierové z francouz-
ského Lyonu z roku 1842. Rad irskych Milosrdnych sester, zaloZzeny Matkou Mary Aikenheadovou,
otevtel v 70. letech 19. stoleti hospice v Dublinu a Corku a nasledné v roce 1905 v Londyné. Tyto
instituce se zabyvaly péci o pacienty v pokrocilém stadiu nevylécitelnych nemoci, jejich usili o kon-
trolu nad bolesti a jinymi symptomy vsSak branila nedostatecna znalost povahy téchto symptomi a
nedostatek ucinnych 1ékda.

V 50. letech 20. stoleti se objevila rada dilezitych 1éku, jako napriklad psychofarmaka, fenothiaziny,
antidepresiva a nesteroidni protizanétlivé latky. Tou dobou jiz existovalo lepsi povédomi o povaze
nadorové bolesti a roli opioid pfi jeji kontrole. Dostupnost téchto novych 1ékt vytvorila prilezitost
poskytovat u¢innéjsi feseni bolesti a dalsich symptomi.

Vuci pouzivani opioidd se vzedmul ohromny odpor v diisledku neinformovanosti a nepodlozenych
obav. Pfehnané obavy tykajici se takovych otazek jako zavislost, tolerance a dechova deprese branily
jejich patfiénému uvedeni do 1ékarské praxe. Tyto obavy sdileli jak mnozi ¢lenové 1ékat'ské obce,
tak Siroka verejnost. Na trovni organt statni spravy ¢asto panoval zmatek, pokud jde o rozliSovani
blahodarné terapeutické funkce téchto latek a nebezpeci jejich zneuziti. V nékterych zemich bylo
pouzivani opioidii zakdzano zakonem. V jinych zemich bylo pouzivani opioidt legalizovano, avsak
jejich dostupnost byla ztézovana nadmérnou byrokracii pifi jejich predepisovani, skladovani a vydeji.
Je nezbytné nutné, abychom se poucili z chyb minulosti. Vhodné klinické uzivani opioidi jako 1ékt
musi byt jasn¢ rozliSovano od nebezpedi jejich zneuziti.

Moderni hospic a paliativni péce za svlij rozvoj do zna¢né miry vdéci vizi, odvaze a odhodlani pani
Cicely Saundersové. Tato zdravotni sestra, socialni pracovnice a 1ékarka je povazovana za prikopnici
moderniho hospicového hnuti. Poté, co po nékolik let pracovala v Hospici svatého Josefa v londyn-
ském Hackney, zalozila Cicely Saundersova v roce 1967 v Londyn¢ svilj Hospic svatého Krystofa,
ktery se stal prvnim modernim hospicovym centrem vyuky a vyzkumu. Cicely Saundersova vénovala
svij profesni i osobni zivot vyzkumu a péci o pacienty v pokrocilém stadiu progredujicich nemoci.
Objevila vazné nedostatky v tom, jak se plni potifeby umirajicich pacienti a jejich rodin, a zacala je
resit. Vzdy se zamcrovala na specifické a jedinecné potieby kazdého jednotlivého pacienta a kazdé
jednotlivé rodiny. Naucila nas celostni péci o pacienta, o rodinu, péci v obdobi zarmutku a skutecné
interdisciplinarni tymovou praci. Za pozoruhodné kratkou dobu se ji podarilo proménit tuto oblast
zdravotni péce a zpochybnit mnoho zavedenych negativnich piistupti a predsudki. Stru¢né receno,
pfinesla prevratné zmény do zpisobu, jimz mizeme napliovat nejriznéjsi potteby umirajicich paci-
entd a jejich rodin.

Hospic sv. Krystofa stale usiloval a usiluje o propagaci zasad paliativni péce ve vSech prostredich
zdravotni péce. Toto nadseni $ifit znalosti a dovednosti se neomezovalo jen na Spojené kralovstvi,
nybrz proniklo do celého svéta. V Hospici sv. Krystofa studovali zdravotnici ze vSech kontinentt a své
nov¢ nabyté znalosti a dovednosti uplatnili ve svych zemich. Neexistuje jeden model poskytovani
paliativni péce, ktery by byl pouzitelny ve viech situacich. Nicméné klicové zasady paliativni péce,
s dirazem na plnéni specifickych potreb kazdého jednotlivého pacienta a kazdé jednotlivé rodiny,
jsou univerzalni. Zptisob dosazeni téchto cili se pak miize lisit stat od statu, ¢i dokonce region od
regionu.

Podivame-li se na rozvoj paliativni péce v riiznych zemich svéta, je pozoruhodné, jak velky vliv mtze
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mit a jakou zménu muze vyvolat jediny motivovany ¢lovék. Pocatecni podnét ke zméné nejcastéji
vskutku pochazi od jednoho clovéka, ktery si uvédomi, zZe existuje lepsi zptsob poskytovani péce.
Tento jedinec, ¢asto v disledku nedavné osobni zkus$enosti, piisobi jako katalyzator a inspiruje ostatni
k podpoie zmény. Neni mozné a ani nam nepfislusi licit zde vyvoj paliativni péce ve vSech zemich.
Staci rici, ze zatizeni paliativni péce se nyni rozvijeji na vSech kontinentech, i kdyz riznym tempem
a v rizn¢ propracovanych podobach.
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Paliativni péce se netyka jen institucionalni péce. Je to spise filozofie péce, jez je pouzitelna na vSechny
formy péce. Bézné je zakladani terénnich tymt, které poskytuji péci pfimo v domovech pacientt
nebo v pecovatelskych domech. Rovnéz existuji rtizné modely poskytovani paliativni péce v ramci
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vSeobecnych nemocnic. V idealnim piipadé maji pacienti moznost vybéru preferované¢ho mista péce,
tj. domova, hospice, nebo nemocnice. Pokud je to mozné, pacienti by mé¢li mit moznost dostavat péci
v rad¢ riznych forem v zavislosti na jejich klinickych potfebach a osobnich preferencich.

Individualni potteby pacienti v hospicich pritahuji stale vice pozornosti a diskuse v programech
zdravotni péce na vSech kontinentech. Zatimco zakladni zasady poskytovani paliativni péce jsou
univerzalné platné, metody potrebné k dosazeni danych cilii jsou nutné v kazdé zemi jiné. Zodpo-
védnosti téch, kteri planuji zdravotni péci v jednotlivych zemich, je vyhodnotit specifické potreby
zemé a uzpusobit jim plany. Pokud jde o planovani sluzeb paliativni péce do budoucna, mtizeme zis-
kat velmi vyznamnou lekci z minulosti. VeSkeré usili musi byt stale zaméreno na dosazeni a udrzeni
optimalni kvality zivota kazdého jednotlivého pacienta a jeho rodiny. Individualni, institucionalni
a skupinové zajmy musi byt podrizeny potrebam pacientt a jejich rodin.

Nékteré tdaje o paliativni péci v evropskych zemich

Nemalo studii z posledni doby pfineslo tidaje o podobnostech a rozdilech ve vyvoji paliativni péce
v Evropé. Studie provedena ve 28 zemich vychodni Evropy a stfedni Asie za pouziti rady kvantita-
tivnich i kvalitativnich metod jasné ukazala, Ze mezi nimi existuji soucasn¢ znac¢né rozdily v mire
dostupnosti paliativni péce potfebnym a pozoruhodna podobnost v tom, kolik zajmu a energie je
vénovano zfizovani zafizeni komplexni paliativni péce (Clark a Wright, 2002).

Polsko a Rusko maji nejvétsi pocet zarizeni paliativni péce; naopak nekteré postsovétské republiky
zjevné nemaji zadna takova zatizeni. Ve vychodni Evropé¢ je nejbéznéjsim typem zarizeni paliativni
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péce zarizeni s domaci péci, nasledované nemocnicni paliativni péci; nemocni¢ni tymy, denni staci-
onare a tymy pecovatelskych domi jsou podle zjisténi studie daleko méné casté. Studie identifiko-
vala pét tzv. ,majaka“ (referen¢nich center) ve étyfech zemich (Rumunsko, Madarsko, Polsko (2)
a Rusko); tato centra byla historicky vyznamna pro vyvoj paliativni péce a vét§inou stale hraji dilezi-

tou roli jako stfediska odbornych znalosti.

Studie urcila vyznamné problémy sdilené vychodoevropskymi zemémi:

- nedostatecné financovani a uznani paliativné péce a jeji mala udrzitelnost;
- nedostatecna dostupnost opioidd;

- problémy s naborem pracovniki;

- nedostatek 1ékarského a osettovatelského vybavent;

- nedostatek prilezitosti k vyzkumu;

- negativni kulturni stereotypy.

Studie ,,Pallium®“ financovana Evropskou komisi zkoumala koncepce paliativni péce a souvisejici
politiky v sedmi zapadoevropskych zemich (Ten Have a Janssens, 2002).

V Nizozemsku zahajil specifické projekty paliativni péce prikopnicky pecovatelsky dim v Rotter-
damu v 70. letech (srovnatelny s vy$e zminénymi ,,majaky®); podle vyse uvedené studie predstavuje
hlavni dil paliativni péce v Nizozemsku domaci péce poskytovana klasickymi pecovateli a péce v pe-
covatelskych domech. Hospice predstavuji maly dil paliativni péce; existuje rozliseni na hospice
s mensi a vétsi péci, pricemz prvni provozuji prevazné dobrovolnici a druhé funguji vice na profesio-
nalnim zakladé.

V roce 1998 prijala vlada program vytvareni center pro rozvoj paliativni péce na vsech lékaiskych
fakultach. Nizozemska politika smétuje k integraci hospicti do systému zdravotnictvi. V ramci tohoto

vyvoje jiz existuji znamky rostouciho zajmu na 1ékarskych fakultach: mnoho magisterskych a postgra-
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dualnich vzdélavacich programi a programt kontinualniho vzdélavani 1ékart. Pecovatelské domy
stale castéji otviraji oddéleni paliativni péce ve svych budovach ¢i ve zvlastnich budovach v ramci
svého aredlu.

Vzhledem k tradi¢cnimu zaméreni na domaci péci sméruje mnoho usili v Nizozemsku na vzdélavani
a podporu praktickych 1ékarti. To mimo jiné vedlo k vytvoreni celostatni sit¢ mobilnich poraden-
skych tymut. Od roku 2000 funguje vladni program podpory dobrovolniki, ktery se zamétuje prede-
v§im na koordinaci a vzdélavani.

Studie Pallium zjistila, Ze v Belgii vlada vydala radu kralovskych dekretti, které napriklad stanovuji,
ze kazda nemocnice a kazdy diim odpocinku nebo pecovatelsky dim by mély disponovat multipro-
fesnim tymem paliativni péce, a uvadéji, jaké profese musi byt v takovém tymu zastoupeny. Jinak
probiha spoluprace profesnich organizaci s regionalnimi a federalni vladou na propagaci paliativni
péce s dliirazem na jeji zaclenéni do konvencniho zdravotnictvi a s upfednostnovanim domaci péce.

Ve Svédsku zacal rozvoj specializované paliativni péée programem doméciho hospice realizovanym
na jihu zemé¢ v roce 1977; tento model se pak béhem dalsiho desetileti rozsiril po celé zemi. Ve vladni
zpravé z roku 1979 Svédsko vyslovné odmitlo vytvateni samostatnych instituci pouze pro umirajici
(viz téz First, 2000).

V Némecku se paliativni péce zacala organizovat, po urcitém obdobi privykani némecké spolecnosti,
zfizenim prvniho nemocni¢niho oddéleni paliativni péce v roce 1983, po némz nasledovalo nékolik
iniciativ zakladani hospicti a vladni rozhodnuti zalozit 12 zatizeni paliativni péce.

Ve Spanélsku podle studie Pallium nezaéal rozvoj paliativni pé¢e hospicovym hnutim zezdola, jako
tomu bylo ve vétsiné ostatnich zemi, nybrz byl zahdjen systémem statniho zdravotnictvi; prikop-
nicka centra se nachdzela v nemocnicich tfettho typu. Narodni plan paliativni péce z roku 2000 uvadi
pocet 241 instituci paliativni péce, z nichz polovina je zaloZena na domaci péci, pficemz tyto instituce
se ro¢n¢ postaraji o 23 ooo pacientl. Tyto instituce nicméné nejsou rovnomeérné rozmistény po celé
zemi, pokryvaji tedy jen cast obyvatelstva.

Spojené kralovstvi je do zna¢né miry kolébkou specializovanych zarizeni paliativni péce v Evropé¢.
Anglicti prispévatelé studie poznamenavaji, ze silné britské hospicové hnuti vzdy stalo a je mimo
systém statniho zdravotnictvi, coz mu ztézuje rozsireni jeho pristupu do celé spolecnosti. Paliativni
medicina je jiz fadu let uznavanym lékarskym oborem a zda se, Ze ma na akademické pid¢ pevné
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postaveni. AvSak - podobn¢ jako ve vétsiné ostatnich zemi - prevazna Cast financi na paliativni péci
stale pochazi ze soukromého sektoru.

V Italii se paliativni péce rozviji od pocatku 70. let a po celé zemi existuje velké mnozstvi hospicti.
V posledni dobé¢ pridélila italska vlada paliativni péci prominentni misto ve svém Planu narodniho

zdravi (,,Plano sanitario nazionale®).

Na konci roku 1999 vypadaly tidaje o sedmi zemich projektu Pallium takto:

Belgie  Némecko Itdlie Nizozemsko  Spanélsko Svédsko  Vel. Britanie
Poget obyvatel (mil.) 10,1 81,9 57,4 156 40 88 57,1
Hospice 1 64 3 16 1
Lizkova oddéleni 49 50 0 2 23 }69 }219
Tymy nemocnic 55 1 0 34 45 4 336
a pecovatelskych domii
Domaci péce 45 582 88 286 75 67 355
Denni stacionare 2 9 0 0 0 13 248
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Ve Svycarsku maji jednotlivé kantony v organizaci zdravotni péée rizné priority; ve francouzsky mlu-
vicich kantonech se organy veiejné spravy v paliativni péc¢i angazuji, zatimco v némecky a italsky
mluvicich kantonech je paliativni péce oblasti soukromych iniciativ. V roce 2000 v zemi existovalo
g lazkovych oddéleni, 6 hospict, 6 mobilnich tymt domaci péce a 5 mobilnich nemocni¢nich tymut
(z nich 2 ve fakultni nemocnici). Podle zpravy Société de Médecine et des Soins Palliatifs z roku 2000
se vzdélavani v oblasti paliativni péce na zdravotnickych skolach a 1ékarskych fakultach velmi lisf; jen
jedina 1ékar'ska fakulta ma specialni kurz paliativni péce o celkové délce 8 hodin a z tohoto predmétu
se nesklada zkouska a vzdélavani je nejednotné.

Vyse zminéna $vycarska zprava uvadi nékteré konkrétni prekazky: Zaprvé je to usporadani zemé, jez
ma S$kodlivé tcinky na ptisobnost a koordinaci usili o rozvoj. Zadruhé je to absence specializace pod
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zaminkou, Ze ,,v§ichni vime, co to je paliativni péce”. Zatreti brani rozvoji nového oboru zdravotnic-

tvi, jako je paliativni péce, rozpoctova omezeni.

K otazce domaci péce bylo zjisténo toto:

- tradi¢ni rodinna struktura se v mnoha regionech zménila; je mnoho starych lidi, kteri ziji sami
a nemohou se spolehnout na pomoc rodiny

- 50 % vazné nemocnych by radéji zistalo doma

- nedostatek finan¢nich zdroji je ¢asto zasadni prekazkou

Zprava uvadi nékteré problémové body: po pocatecnim uspésném obdobi uvazlo hnuti pro paliativni
pécive Svycarsku na mrtvém bodé, a to pravdépodobné z toho dtivodu, Ze ztistavalo soukromou ini-
ciativou malého poctu prukopniki, kteri se nepostarali o své nastupce. Avsak v nékterych kantonech
(zejména v kantonu Vaud) se paliativni péce rozviji na zaklad¢ konsenzu vSech zainteresovanych
pracovnik, ktery byl pro tento vyvoj zasadni, ackoliv nebylo lehké jej dosahnout. Dalsim problémo-
vym bodem, ktery pochopitelné neexistuje jen v piipadé Svycarska, je skuteénost, Ze informovanost
verejnosti je dosud nedostatecna.

V Madarsku doslo v posledni dobé¢ k vyznamnému vyvoji v oblasti paliativni péce. V roce 1997 byla
paliativni péce vyslovné zminéna v zékon¢ o zdravotni péci, ktery formalné dava pacientim pravo na
kontrolu symptomi a na zivot se svymi pribuznymi; prohlasuje, zZe kdykoli je to mozné, méla by byt
nabizena domaci péce a zZe podpora piibuznym a duchovni podpora rodiné a pribuznym by méla byt
dostupna vsem.

Ministerstvo zdravotnictvi a Asociace hospicil a paliativni péce vydaly a rozsitily profesni smérnice,
jejichz souborna verze byla publikovana nedavno.

V zéfi 2001 byl zahajen ro¢ni program vzdélavani zdravotnich sester a koordinatorti pro hospice.
V roce 2001 v zemi fungovaly 4 hospice (s celkem 55 1tzky), 14 tymt domaci péce, 2 denni stacionare,
2 mobilni tymy (Budapest) a oddéleni v 5 pecovatelskych domech.

Vzdélavani na 1ékarské fakulté obsahuje asi 10 hodin vénovanych kontrole bolesti a symptomi a asi
30 hodin vénovanych psychosocialnim otazkam. Na zdravotnickych $kolach existuje nasledné vzd¢-
lavani pro diplomované sestry v rozsahu 8o hodin; existuje rovnéz postgradualni vzdélavani 1ékar.

V Rakousku byla paliativni péce zaclen¢éna do politiky zdravotni péce pred tremi lety a byl vypra-
covan plan stanovujici potfebny pocet ltzek paliativni péce, pricemz 3/4 téchto luzek by mély byt

k dispozici do roku 2005

Rakousko nema uznavanou specializaci v oboru paliativni péce ani specificky definovanou odbornou
zpusobilost. Celkem je v zemi 8 hospict nebo oddéleni s celkovym poctem 100 lizek (2001).

O organizaci paliativni péce
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Vzdélavani v paliativni péci je soucasti kurikula zdravotnich sester od roku 1998 a soucasti kurikula
medikii od roku 2002; ve specializovanych vzdélavacich a vycvikovych programech je paliativni péci
vénovana velmi mala, avsak rostouci pozornost.

Finanovani ldzkovych oddé¢leni a hospicti i tym@ domaci péce vyvolava urcité obavy, nebot je do
znacné miry zavislé na pomérné nejistych formach soukromého doplitkového financovani.

Definice a zakladni zasady

Jak bylo uvedeno v doporuceni, tyto dokumenty se ridi definicemi a popisy paliativni péce, jez byly
vydany Svétovou zdravotnickou organizaci v letech 1990 a 2002 a jsou v oboru paliativni péce obecné
uznavané.

Pred rozborem definic a zakladnich zasad je dilezité poznamenat, zZe by se nemélo na paliativni péci
pohlizet jako na néco zasadné odlisného od jinych forem nebo oblasti zdravotni péce. Takové zasadni
rozliSovani by ztézovalo, ne-li znemoznovalo jeji zaclenéni do systému zdravotnictvi. Mnoho z hlav-
nich aspektt paliativni péce plati i pro kurativni medicinu; na druhou stranu by rozvoj paliativni
péce diky svému zaméreni na nékteré dosud podcenované oblasti, jako jsou duchovni problémy,
mohl mit pozitivni vliv na jiné formy zdravotni péce.

Definice

Definice paliativni péce se v prib¢hu let vyvijela soucasné s vyvojem oboru v jednotlivych zemich.
Paliativni péce neni definovana odkazem na urcity organ, veék, druh nemoci nebo patologii, nybrz
na zakladé zhodnoceni pravdépodobného vyvoje a s nalezitym ohledem na specifické potieby kaz-
dého jednotlivého pacienta a jeho rodiny. Diive byla rozsifena predstava, ze paliativni péci lze pouzit
vyluéné ve stadiu bezprostredné hrozici smrti. Nyni je pfijimanym faktem, Ze paliativni péce mize
mnoho nabidnout jiz v daleko diivéjsim stadiu progredujici nemoci.

Slovo paliativni je odvozeno z latinského pallium, coz znamend ,,rouska“ nebo ,,plast“. Tato etymolo-
gie naznacuje (byt pouze ¢aste¢né), co je ukolem paliativni péée: ,zakryt“ hojivou rouskou uéinky
nevylécitelné nemoci ¢i poskytnout plast tém, ktefi byli ponechani na mrazu, protoze jim kurativni
1é¢ba nemiize pomoci.

Paliativni péce zahrnuje pouzivani vSech vhodnych paliativnich zakrokt, k nimz patii i 1é¢ebné
metody modifikujici nemoc, jako jsou chirurgie, radioterapie, chemoterapie, hormonalni lé¢ba atd.
Nejvyssim cilem vSech téchto zakrokl je maximalné rehabilitovat pacienta a zajistit mu co nejvyssi
kvalitu zivota. Proto je nesmirné dilezité, aby programy paliativni péce byly plné integrovany do
zavedenych programt zdravotni péce v nemocnicich a komunitnich strukturach. Prednosti obou pri-
stupt k péci, jak pristupu zalozeného na metodach modifikujicich nemoc, tak pristupu zaméfeného
na symptomy, musi byt u jednotlivych pacientli individudlné a kontinualné zvazovany a na téchto
zakladech stanoveny vhodné 1é¢ebné postupy.

Svétova zdravotnicka organizace definovala paliativni péci jako ,aktivni komplexni péci o pacienty,
jejichz onemocnéni jiz nereaguje na kurativni 1écbu. Stézejni je kontrola bolesti a dalsich sympto-
mi, psychologickych, socidlnich a duchovnich potizi. Cilem paliativni péce je dosazeni nejlepsi
mozné kvality Zivota pacient a jejich rodin“ (Svétova zdravotnicka organizace, 1990).

Tato definice je dobra v tom, Ze je orientovana na pacienta, zdtiraznuje mnohovrstevnou podstatu

lidského byti a za nejvyssi cil oznacuje kvalitu Zivota. Nicméné pouziti slova ,kurativni“ neni vhodné,
nebot mnoho chronickych chorob nelze 1é¢it, a ptitom je s nimi mozné zit po fadu desetileti.

Cesta domé - projekt Paliativni pé¢e v CR 21
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Jasnéjsi vymezeni poskytl Doyle, ktery napsal, ze paliativni péce se zam¢ruje na posledni roky nebo
mésice zivota, kdy smrt jiz neni pouhou moznosti, ale lze ji v kratké dob¢ ocekavat. Paliativni péce se
soustreduje na fyzické, citové, socialni a duchovni utrpeni, které mize a mélo by byt zmirnéno.
Nov¢jsi definice paliativni péce od Svétové zdravotnické organizace z roku 2002 klade vétsi diiraz na
predchazeni utrpeni:

»Paliativni péce je piistup zlepsujici kvalitu zivota pacientt a jejich rodin, kteri ¢eli problémdm spoje-
nym s zivot ohrozujici nemoci, prostfednictvim predchdzeni a zmirnovani utrpeni pomoci véasného

7V 7

zji$téni, vyhodnocenti a feseni bolesti a dalsich fyzickych, psychosocialnich a duchovnich potizi.
Zasady paliativni péce

Jako doplnék své nejnovéjsi definice stanovila Svétova zdravotnicka organizace tyto hlavni zasady,

podle nichz paliativni péce:

- poskytuje dlevu od bolesti a dalsich symptomi;

- podporuje zivot, avSak pohlizi na umirani jako na pfirozeny proces;

- neusiluje ani o urychleni, ani o oddaleni smrti;

- obsahuje psychologické a duchovni aspekty péce o pacienta;

- nabizi systém podpory, ktery pacientiim pomaha zit co nejaktivnéji az do smrti;

- nabizi systém podpory, ktery pomaha rodinam zvladat obdobi pacientovy nemoci a obdobi
zarmutku;

- vyuziva tymové prace pro uspokojovani potteb pacientti a jejich rodin, véetné pripadného psy-
chologického poradenstvi v obdobi zarmutku;

- usiluje o zlepseni kvality Zivota a miize téZ pozitivn¢ ovlivnit prib¢h nemoci;

- je pouzitelna v raném stadiu nemoci spolu s fadou jinych terapii, jejichz cilem je prodlouzeni
zZivota, jako chemoterapie ¢i radioterapie, a zahrnuje vysSetfeni nutna k lepsimu pochopeni
a zvladnuti tizivych klinickych komplikaci.

Je uzitecné tyto hlavni zasady paliativni péce dale rozvést.

- Paliativni péce klade velky dtraz na dosazeni a udrzeni optimalni Grovné tlumeni bolesti
a ostatnich symptomi. To vyzZaduje podrobné vyhodnoceni stavu kazdého jednotlivého paci-
enta, sestavajici z podrobné anamnézy, fyzického vySetfeni a pripadné¢ z dalSich potfebnych
vySetfeni. Pacienti musi mit snadny piistup ke vS§em nezbytnym lékiim vcetné fady rtznych
forem opioidd. Metody modifikujici nemoc mohou téz znamenat zmirnéni symptomut a mély
by byt dostupné dle potieby.

- Paliativni péce podporuje zivot, avsak pohlizi na umirani jako na pfirozeny proces. Tato
ustfedni zasada ma za cil odpovédét na nékteré postojové obtize spojené s paliativni péci.
Mame-li vSichni néco spolecného, je to nevyhnutelna realita nasi smrti. Na pacienty, kteti potre-
buji paliativni péci, nesmi byt nahlizeno jako na netspéchy mediciny. Paliativni péce se snazi
zajistit, aby pacienti mohli zit sviij zZivot smysluplnym, plodnym a hodnotnym zptisobem az do
okamziku své smrti. Vyznam rehabilitace ve smyslu fyzického, psychologického a duchovniho
blaha je nedozirny.

- Paliativni péce neusiluje ani o urychleni, ani o oddaleni smrti. Zakroky paliativni péce nemaji
a nemcly by mit za cil predcasné ukonceni zivota. Stejné tak je dulezité, aby technologie
dostupné v moderni 1ékarské praxi nebyly pouzivany za ticelem neprirozeného prodluzovani
zivota. Lékari nemaji povinnost pokracovat v 1écbé, kterd je evidentné marna a znamena pro
pacienta prilisnou zatéz. Pacienti maji rovnéz pravo odmitnout 1é¢bu. Cilem paliativni péce je
zajistit pacientim co nejlepsi kvalitu zZivota. Ve fazi, kdy postup nemoci znamena prirozeny
konec zivota, musi pacienti obdrzet veskeré mozné prostredky fyzické, citové a duchovni uté-
chy. Vyslovné je zapottebi zddraznit skutecnost, ze v zadné definici paliativni péce neni zahr-
nuta eutanazie ani asistovana sebevrazda; z tohoto diivodu vybor k témto otazkam nezaujima
zadné stanovisko. Viz kapitolu VIII.
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- Paliativni péce obsahuje psychologické a duchovni aspekty péce o pacienta. Vysoka uroven
péce o fyzickou stranku je samozrejmeé zasadni, avSak sama o sobé nestaci. Nesmime redukovat
lidskou bytost na pouhou biologickou jednotku.

- Paliativni péce nabizi systém podpory, ktery pacientiim pomaha zit co nejaktivnéji az do smrti.
V této souvislosti je nutné poznamenat, Ze pacient si sim stanovuje cile a priority. Ukolem
zdravotnika je pacientovi umoznit a pomoci stanoveného cile dosdhnout. Je zfejmé, ze paci-
entovy priority se mohou postupem ¢asu dramaticky ménit. Zdravotnici musi umét rozpoznat
tyto zmény a odpovidajicim zplisobem na n¢ reagovat.

- Paliativni péce pomaha rodinam zvladat obdobi pacientovy nemoci a obdobi zarmutku. Pro
paliativni péci je objektem péce cela rodina. Rodinni prislusnici maji své vlastni problémy a po-
tize, které je treba identifikovat a resit. Péce tykajici se obdobi zarmutku zacina jiz pred smrti
pacienta. Viz kapitolu VIII.

- Paliativni péce vyzaduje koordinovanou tymovou praci. Z vySe zminéného je zrejmé, zZe
obvykle zadny jednotlivec ani zadny obor nemize sam o sobé¢ stacit na riznorodé a kompli-
kované problémy, jez vyvstavaji v obdobi paliativni péce. Ackoliv neziidka dokaze nezbytnou
péci poskytnout zakladni tym slozeny z 1ékare, sestry a socialniho pracovnika, ¢asto je nutna
ucast Sirokého spektra 1ékart, sester a jinych zdravotniki. Pro sehranou praci takového tymu
je zasadni mit spolecné cile a efektivni a rychlé prostredky komunikace. Viz kapitolu VII.

- Paliativni péée usiluje o zlepSeni kvality zivota. Otazka ,kvality Zivota“ je v poslednich letech
intenzivné zkoumana. Je dulezité si uvédomit, Ze se nejedna jen o fyzickou pohodu ¢i funkéni
schopnost. Jde spiSe o néco, co mize definovat jediné pacient sim a co se bchem ¢asu mize
podstatné meénit.

- Paliativni péce je pouzitelna v raném stadiu nemoci spolu s metodami modifikujicimi nemoc
a prodluzujicimi zivot. Pivodné byla paliativni péce spojena s péci o pacienty nemocné rakovi-
nou ve stadiu kratce pred smrti. Dnes je uznavano, ze paliativni péce mtze byt velmi prospésna
pacientiim a jejich rodinam jiz v drivejsi fazi nemoci, prinejmensim od chvile, kdy se jedna
o pokrocilé stadium a postupu nemoci se neni mozné trvale vyhnout. To znamena pozadavek
tésného propojeni sluzeb paliativni péce s kompletnim spektrem zdravotnickych sluzeb v ne-
mocni¢nim i komunitnim prostredi.

Jak je zfejmé z vyse uvedenych definic, paliativni péce se nevztahuje k zadnému konkrétnimu druhu
nemoci. Mize byt uplatnéna v ptipadé pacientt vSech vékovych skupin na zakladé posouzeni prav-
dépodobného vyvoje jejich zdravotniho stavu a na zaklad¢ jejich individualnich potieb.

Terminalni péce je soucasti paliativni péce a znamena péci o pacienta v obdobi bezprostfedné hro-
zici smrti, ktera pravdépodobné nastane béhem nékolika hodin, maximalné dni. Pouzivani tohoto
terminu pro vSechny slozky paliativni péce je nevhodné a neprospésné.

Paliativni medicina je vhodna forma lékarské péce pro pacienty v pokrocilém stadiu aktivni, progre-
dujici nemoci, jejichZ prognéza je omezena, pficemz péce je zamérena na kvalitu zivota. Paliativni
medicina bere v ivahu potfeby rodiny pied i po pacientové smrti.

Pristup paliativni péce. Vsichni zdravotnici by méli znat zakladni zdsady paliativni péce a radné je
uplatnovat ve své praxi.

V3eobecna paliativni péce. Je obecné uznavano, ze nékteri zdravotnici, ktefi se nevénuji vyluéné pali-
ativni péci, by mohli mit dopliikovy vycvik v tomto oboru. Termin ,v§eobecna paliativni péce“ je
pouzivan k popisu ¢innosti tohoto zdravotnického personalu.

Specializovana paliativni péce. Zartizeni specializované paliativni péce jsou zafizeni, jejichz hlavni ¢in-
nosti je poskytovani paliativni péce. Tato zarizeni obvykle pecuji o pacienty s komplexnéjsimi a na-
roc¢néj$imi potrebami, a proto maji vyssi naroky na vzdélani, persondl a dalsi zdroje.

I v dobé¢, kdy aktivni, nemoc modifikujici 1é¢ba jiz neni vhodna, prichazi ke slovu paliativni péce, jez
se muze v nc¢kterych pripadech rovnat aktivni péci, ackoliv je odlisna od toho, co zname z jednotek
intenzivni péce. Bézné jsou zakroky jako 1écba hyperkalcémie, radioterapie v pripad¢ bolesti, krva-
ceni nebo komprese michy, chemoterapie v piipad¢ pocinajici obstrukce horni duté zily a chirurgicky

~
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zakrok v pripadé¢ fraktur nebo strevni obstrukce. Prace s pacienty a jejich rodinami, zakousejicimi
intenzivni a nékdy zdrcujici utrpeni spojené s postupnou ztratou, je rovnéz velmi aktivni ¢innost.
Rehabilitace je téz obecné¢ povazovana za dulezitou formu aktivni paliativni péce (Doyle, Hanks
a MacDonald, 1998).

Paliativni péce vSak neni jen aktivni, je také proaktivni: snazi se predvidat nové problémy, jez by se
mohly s postupem nemoci objevit, a pokud mozno jim predchazet nebo je alespon brat v tvahu.

Zakladni zasady, na nichz jsou zalozeny vSechny sluzby paliativni péce, zdtraziuji dosazeni co mozna
nejlepsi kvality zivota kazdého pacienta a jeho rodiny. Tento cil vyzaduje intenzivni pozornost véno-
vanou kontrole symptomi; celostni pristup berouci v tivahu pacientovy zivotni zkusenosti i soucasny
stav; péci zahrnujici jak umirajiciho, tak jeho blizké, a ddraz na otevienou a citlivou komunikaci s
pacienty, s témi, ktefi o né pecuji, i s ostatnimi spolupracujicimi profesionaly.

Irské ministerstvo zdravotnictvi vydalo v roce 1996 strategii boje s rakovinou. Tento dokument jme-

noval nasledujici zasady rozvoje sluzeb paliativni péce:

- Pacienti by méli mit moznost vyjadrit své prani ohledné toho, kde si preji byt osetfovani a kde
chtéji stravit posledni obdobi svého zivota. Toto vyjadreni vlastniho prani by mélo byt podpo-
rovano.

- Sluzby by mély byt dostatecné pruzné a integrované, aby umoznovaly pohyb pacientti mezi
riznymi formami péce v zavislosti na jejich klinickém stavu a osobnich preferencich.

- Nejvyssim cilem by mélo byt, aby vsichni pacienti méli pristup ke specializovanym zafizenim
paliativni péce, kdekoliv je to treba.

Paliativni péce je oblasti, v niz vyvstava mnoho etickych otazek; vétsina z nich je podobna otazkam,
jez se objevuji i v jinych oblastech zdravotni péce. AvSak nckteré otazky, jako jsou napriklad otazky
dotykajici se problematiky konce zivota, jsou bezpochyby naléhavéjsi.

Pojeti etickych zasad uplatnovanych v paliativni péci je zaloZzeno na uznani skutecnosti, Ze nevyléci-
telné nebo smrtelné nemocny pacient neni biologickym , pozistatkem®, pro néjz jiz nelze nic udélat,
bytosti vyzadujici anestézii, jejiz zivot nema byt zbytecné prodluzovan, nybrz ¢lovékem, ktery je az
do samého konce Zivota schopen vnitiné rist a néco dokazat (pokud se mu dostane od ostatnich
prijeti a potrebné podpory).

Zdravotnici by si méli byt védomi omezeni mediciny a vyvarovat se nadmérného léceni. Je dilezité
rozptylit iluzi, Ze existuje jediny zptsob, jak fesit bolest a utrpen, a sice jejich odstranénim. Je tfeba
mit na paméti, ze bolest, ktera se tyka celého ¢lovéka a k niz nalezi strach ze smrti, obava z odlouceni,
osamclost, existencialni otazky, vnimani sebe jako biemene pro druhé atd., nelze 1é¢it jen 1ékarskymi
prostiedky. V piipadé¢ celostni bolesti souvisi uc¢innost analgetik s moznosti provadét 1é¢bu v ramci
autentického vztahu.

V souladu se Ctyrmi zasadami (respektovat autonomii pacienta, pomahat, neskodit a spravedlivé dis-
tribuovat omezené prostredky), jez stanovili Beauchamp a Childress (Beauchamp a Childress, 1994),
by stejné jako ve vSech ostatnich oblastech 1ékat'ské péce 1ékari a jini poskytovatelé péce méli respek-
tovat autonomii pacienta, a to tak, Ze se s nim budou domlouvat na prioritach a cilech péce, nebudou
mu upirat pozadované informace a budou respektovat jeho prani nebyt lécen.

Poskytovatelé péce by méli peclivé zvazovat prinos 1écby a zatéz, kterou tato 1écba pro pacienta
predstavuje (zasada ,pomahat®). M¢éli by také posuzovat rizika kazdého klinického rozhodnuti ve
srovnani s jeho prinosy (zasada ,neskodit®), aby se vyhnuli zbyte¢nému 1é¢eni, které neslouzi pre-
venci ani 1é¢bé ani pé¢i ani rehabilitaci ani zmirnéni bolesti. A méli by se téz vyhnout zakroktim, které
mozna maji diléi vysledky, av§ak $kodi pacientovu celkovému blahu.
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Obvykly pristup k 1ékarské etice na zakladé pravidel, jehoz prikladem jsou pravé zminéné ctyri
zasady, vSak muze byt v oblasti paliativni péce nedostatecny. V posledni dobé rozvijené pristupy jako
etika péce (Tronto, 1993) a etika ctnosti (MaclIntyre, 1995) se zdaji obzvlast vhodné pro paliativni
péci. Etika péce zdtraznuje zranitelnost a vzajemnou zavislost lidskych bytosti. A z toho vyvozuje, Ze
by se etika nemé¢la zabyvat jen rozhodovanim, ale i kvalitou vztahi, naprtiklad z hlediska kontinuity,
otevrenosti, divery a spolehlivosti.

Etika ctnosti zpochybrniuje etiku zaméfenou vyluéné na uplatniovani moralnich zasad pri rozhodo-
vani. Zduraznuje vyznam lidského charakteru a dilezitost trvalého smérovani k ctnostnému cho-
vani.

Pacienti v pokroc¢ilém stadiu nemoci a umirajici pacienti maji ze zasady stejna prava jako jini paci-
enti, mezi néz patfi pravo na lékarskou péci a osobni podporu (napriklad pritomnost blizkého pri-
buzného u lizka), pravo na informace, ale i pravo odmitnout informace, diagnosticky postup nebo
1écbu. Pravo odmitnout 1écbu musi byt zaruceno zejména v pripadé, Ze tato lécba nemize zabranit
smrti; odmitnuti 1é¢by pfitom nesmi nijak ovlivnit kvalitu paliativni péce. A predevsim maji pacienti,
jimz je vénovana paliativni péce, pravo na lidskou diistojnost v maximalni mozné mire a na nejvétsi
mozné zmirnéni bolesti a zmenseni utrpeni.

Jako priklad uvadime etické zasady paliativni péce formulované Madarskou asociaci hospict a palia-

tivni péce (Hegediis, 2000):

1. Clenové tymt paliativni péée respektuji autonomii pacientt, a to tak, e s nimi i s témi, kteti
o né pecuji, domlouvaji priority a cile, probiraji s nimi moznosti lé¢by a spole¢né s nimi sta-
novuji plany péce, neupiraji jim zadané informace, uspokojuji jejich potrebu mit informace
o lécebnych postupech a respektuji jejich prani odmitnout lécbu.

2. Clenové tymt paliativni péée by méli zvazovat ptinosy 1é¢by a zatéz, kterou tato 1é¢ba pro paci-
enta znamena (zasada ,,pomahat®), porovnavat rizika kazdého klinického rozhodnuti s jeho
prinosy (zasada ,neskodit®), uznavat pravo kazdého pacienta na nejvy$si mozny standard péce
v ramci dostupnych zdroji a rozumét rozhodnutim spojenym s rozdélovanim a vyuzivanim
omezenych zdroja.

3. Umirajici pacienti maji tato zakladni prava: pravo na lékaiskou péci, pravo na lidskou dustoj-
nost, pravo na osobni podporu, pravo na zmirnéni bolesti a zmenseni utrpeni, pravo na infor-
mace, pravo na sebeurceni a pravo odmitnout lécbu.

4. Pacient ma pravo na podrobné informace o svém zdravotnim stavu vcetné jakéhokoli 1ékar-
ského posudku, o navrhovanych vysetfenich a zdkrocich, o moznych vyhodach a rizicich pro-
vedeni ¢i neprovedeni vysetieni ¢i zakroku, o planovaném datu vysetfeni ¢i zakroku, o svém
pravu rozhodovat o vysetfeni ¢i zakroku, o alternativnich postupech a metodach, o lé¢ebném
procesu a ocekavanych vysledcich.

5. Pacienti maji pravo ucastnit se rozhodovani tykajicich se vysetfeni ¢i 1é¢by. Informovany sou-
hlas pacienta je podminkou jakéhokoli lékarského zakroku.
6. Pacienti maji pravo odmitnout lécbu. Jestlize pacient trpi vaznou nemoci, ktera podle soucas-

ného stavu lékarskych poznatki i pres nalezitou lékarskou péci povede v kratké dobé¢ ke smrti,
muze odmitnout zakroky, které jej udrzuji pti zivoté nebo které mu zachranuji zivot, a povolit
nemoci pfirozeny postup. Osoba schopna jednat mtze s ohledem na svou budouci neschop-
nost jednat prostfednictvim pravniho aktu (napi. pisemného projevu vtle, tzv. living will).
Muze napriklad odmitnout nékteré 1écebné postupy udrzovani pii zivoté nebo zachranovani
zivota v budoud situaci, kdy bude trpét nevylécitelnou nemoci a nebude schopna sviij stav
psychicky zvladat nebo bude trpét bolestmi, jez nalezita 1é¢ba nedokaze zmirnit. Pacient mtze
urcit jinou osobu, jez bude toto pravo vykonavat v pripad¢ jeho neschopnosti. Prohlaseni lze
kdykoli odvolat. Pacienti odmitajici ostatni 1é¢bu maji plné pravo na lécbu bolesti a jiného
utrpeni.
7. Vsechny akty a rozhodnuti by mély byt vyhotoveny pisemné.
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Prostredi a zarizeni
Prostredi

Paliativni péce je poskytovana v téchto prostredich:
- domov

- pecovatelsky dim

- domov pro seniory

- nemocnice

- hospic

Zdaleka nejcastéjsim prostfedim poskytovani paliativni péce je domov; i v ptipadech, kdy pacienti
nakonec umiraji v n¢kterém zaftizeni, obvykle predtim absolvuji dlouhé obdobi paliativni péce doma.
Tato skutecnost ma vyznamné dusledky pro zarizeni paliativni péce, jimiz se budeme zabyvat nize.

V poslednich dvou desetiletich ovlivnila vyvoj sluzeb paliativni péce fada zprav ze Spojeného kralov-
stvi. Na zaklad¢ téchto zjisténi byly stanoveny nasledujici zasady paliativni péce:

Zakladni zasadou paliativni péce je, Ze pacienti by k ni méli mit pristup v ¢ase a prostredi odpovidaji-
cim jejich klinickym potifebam a osobnim preferencim. Paliativni péce by v zasad¢ méla byt dostupna
vSem pacientim, at jsou kdekoli. Jak bylo feceno v kapitole vénované definicim, je zodpovédnosti
kazdého zdravotnika seznamit se se zakladnimi zasadami paliativni péce. K dosazeni tohoto cile je
nezbytné zahrnout paliativni péci do zdkladniho kurikula 1ékart a dal$ich zdravotnikid. Zdravotnici
rovnéz musi mit moznost doplnovat své vzdélani o nejnovéjsi informace prostrednictvim programut
kontinualniho profesniho rozvoje. Obrati-li se pacient na zdravotnika v nemocnici, v ordinaci prak-
tického lékare, v pecovatelském domé nebo kdekoli jinde, mél by mit jistotu, ze obdrzi zakladni ro-
ven paliativni péce v souladu se svymi potfebami.

Je téz uznavano, ze néktera prostredi, ackoliv se nezabyvaji vyhradné sluzbami paliativni péce, pii-
tahuji vétsi mnozstvi pacientt s potrebou paliativni péce. Je zrejmé, ze nckteré pecovatelské domy,
zafizeni pro seniory a zarizeni s vyznamnym podilem onkologicky nemocnych se setkavaji s vétsi
poptavkou po paliativni péci. Alespon nékteri zdravotnici z téchto zatizeni by méli mit moznost
doplnkového vzdélavani a vycviku a ziskavani dodatecnych znalosti v oboru paliativni péce. Oce-
kava se rovnéz, ze vytvori tésné profesionalni vztahy se specializovanymi poskytovateli paliativni
péce. Celkovym cilem této stratifikace je zajistit, aby pacienti méli kdykoli k dispozici odbornou tro-
ven odpovidajici jejich individudlnim potfebam.

Zarizeni

Je uzite¢né rozliSovat nespecializovana a specializovana zarizeni paliativni péce. Nespecializovana
nebo konvencni zatizeni poskytuji paliativni péci, aniz by byla jejich zakladni aktivitou. Patti k nim:
obecni pecovatelské sluzby, prakticti 1ékari, tymy domaci péce, oddéleni vnitrniho 1ékarstvi a pecova-
telské domy.

Velka vétsina poskytované paliativni péce je a pravdépodobné vidy bude poskytovana prosttednic-
tvim nespecializovanych zarizeni. V mnoha pripadech poskytuji nespecializovani zdravotnici péci
bez zakroku specialistli, v mnoha jinych pripadech je pri nespecializované péci treba zakrok specia-
listy a v malém mnozstvi pripadu je tfeba, aby specialisté péci zcela prevzali.

K nespecializovanym zafizenim patii i zarizeni, jez se paliativni péci zabyvaji jen prilezitostné,
jako napftiklad oddéleni radiologie, radioterapie a chirurgie. Tato zafizeni n¢kdy maji poradniky,
jez mohou byt pro pacienty paliativni péce obzvlasté skodlivé, nebot pacientiim zbyva kratka doba
zivota, b¢hem niz mohou lécbu vyuzivat. Proto bylo navrzeno zfizeni zvlastniho ,paliativniho jizd-
nfho pruhu®, ktery by poskytoval preferen¢ni ptistup pacientiim paliativni péce.
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Specifickou oblasti, v niz v poslednich letech ziskava paliativni péce zvySenou pozornost, jsou jed-
notky intenzivni péce.

Nespecializovani zdravotnici mohou ziskat dostatecné zkusenosti s pomérné jednoduchymi formami
paliativni péce, avSak vzhledem k tomu, Ze se setkavaji s malym poctem pacientii s potfebou palia-
tivni péce (napriklad prakticti lékari v Nizozemsku se primérné setkaji s 2-6 pacienty paliativni péce
ro¢n¢), nemohou ziskat zkusenosti s komplexni paliativni péci. Experimenty se snadno dostupnymi
poradenskymi sluzbami ukazaly, ze je mozné poskytovat nespecializovanym zdravotnikiim podporu,
zatimco pacient mize zUstat v jejich péci.

Specializovana zafizeni jsou zafizeni, jez se pIné vénuji paliativni péci

oblast specialni vzdélani nebo vycvik. Takova zatizeni nenahrazuji péci poskytovanou zdravotnim
personalem prvni linie (v domaci péci, v lazkovych nebo rehabilitacnich zafizenich), nybrz ji podpo-
ruji a doplnuji v zavislosti na zjisténych potrebach a slozitosti situace. At jsou pacienti kdekoli, musi
mit v prfipadé¢ potreby piistup k témto zatizenim v jakoukoli dobu a bez prodleni.

a jejichz tymy maji pro tuto

Nejbéznéjsimi zarizenimi jsou specializovana lizkova odd¢leni, nemocni¢ni tymy paliativni péce,
tymy domaci péce, denni stacionare, domaci hospitalizace a ambulance paliativni mediciny.

Existuje velice malo spolehlivych tidajt o tom, jakému druhu zarizeni paliativni péce davaji pacienti
prednost. Wilkinson a kol. ve svém prizkumu zjistili trend smérem k preferenci specializovanych
zafizeni jak v nemocnicich, tak mimo n¢, pred vSeobecnymi nemocnicemi (Wilkinson et al., 1999).
Ovsem tyto udaje je nutno interpretovat velmi obezretné.

K nespecializovanym zarizenim (sluzbam) patfi:
- neinstitucionalni poskytovatelé péce;

- dobrovolnici;

- pracovnici agentur domaci péce;

- prakticti 1ékari a jejich zdravotni sestry;

- specialisté na nepaliativni péci.

Specializovana zartizeni paliativni péce jsou zarizeni, kterd se vénuji paliativni péci jako své hlavni ¢in-
nosti. Pozaduji vyskoleny personal s vyssi urovni profesni kvalifikace a vétsi pocet zaméstnancti v po-
meéru k poctu pacientti. Sluzby téchto zarizeni by mély byt dostupné ve vsech formach péce a mély by
byt schopné poskytnout pacientovi podporu, at je kdekoli: doma, v nemocnici, v reziden¢ni péci, v pe-
covatelském domé, v dennim stacionari, na ambulanci nebo na specializovaném oddé¢leni paliativni
péce. Specializovana zarizeni paliativni péce téz hraji dilezitou roli v podpore ostatnich zdravotniki
pri poskytovani paliativni péce v nemocnicich i mimo né. Vsichni zdravotnici by méli mit v pripadé
potteby pristup ke konzultacim a podpote specializovanych poskytovateld paliativni péce.

Klicové charakteristiky specializovanych zarizeni paliativni péce byly popsany Narodni radou pro

hospice a specializovana zarizeni paliativni péce ve Spojeném kralovstvi a prijaty Narodnim porad-

nim vyborem pro otazky paliativni péce (Irsko). Jsou to stru¢né tyto:

- poskytovani fyzické, psychologické, socialni a duchovni podpory pii zapojeni Sirokého spek-
tra dovednosti v ramci spoluprace multiprofesniho tymu;

- alespon vedouci kazdé profesni skupiny v ramci multiprofesniho tymu by mél byt vySkoleny
a uznany odbornik v oboru paliativni péce;

- pacienti a jejich rodiny se tcastni planovani péce;

- pacienti jsou povzbuzovani k tomu, aby rekli, kde si preji, aby jim byla poskytovana péce,
a kde si pieji zemfit;

- pecovatelé a rodiny jsou podporovani po cely pribéh nemoci véetné obdobi zarmutku a po-
tfeby pozustalych jsou brany v ivahu a uspokojovany;

- funguje spoluprace se zdravotniky prvni linie, s nemocni¢nimi zarizenimi a se sluzbami domaci
péce za ucelem poskytovani podpory pacienttim, at jsou kdekoli;
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- prinos dobrovolnikii je uznavan a ocenovan;

- zafizeni pfimo nebo nepifimo zajistuje uznavané akademické vzdélavani a zvysovani kvalifi-
kace pti zaméstnani;

- pro poskytované vzdélavani a vycvik jsou stanoveny standardy;

- funguji programy zajistovani kvality, jez jsou neustale pouzivany pro kontrolu praxe;

- klinicky audit a vyzkumné programy jsou vyuzivany k hodnoceni 1écby a jejich vysledku;

- opatteni pro podporu pracovniki v oblasti specializované paliativni péce (na plny i ¢astecny
uvazek) umoznuji vhodnym zpisobem uspokojovat jejich potteby.

PoZadavky na persondl specializovanych zarizeni paliativni péce

Je obecné uznavano, ze paliativni péce se v Evropé nachazi na rtznych stupnich vyvoje. Spektrum
a uroven dostupného personalu ovliviiuje rada faktorid, véetné ekonomickych. Nicméné vSechna spe-
cializovana zarizeni paliativni péce by méla mit 1ékarsky a zdravotnicky personal s uznanym vzd¢la-
nim a odbornymi znalostmi v oblasti paliativni péce.

Ve Spojeném kralovstvi doporucila Narodni rada pro hospice a specializovana zarizeni paliativni

péce, aby byl rovnéz k dispozici (na plny ¢i ¢astecny uvazek nebo na zakladé pravidelnych navstév)

tento personal:

- fyzioterapeuti;

- ergoterapeuti;

- socialni pracovnici;

- pracovnici specialné vyskoleni pro uspokojovani psychosocialnich potteb pacientti, rodin a pe-
covately;

- pracovnici zodpovédni za sluzby v obdobi smutku;

- koordinator duchovni péce;

- logoped;

- dietetik/odbornik na spravnou vyzivu;

- farmaceut;

- odbornik poskytujici doplikovou a podptrnou terapii;

- koordinator dobrovolniki;

- vzdélavaci personal;

- knihovnik;

- odpovidajici administrativni a pomocny personal.

Ne vSechna specializovana zafizeni paliativni péce budou schopna vyhovét vSem vyse uvedenym
doporucenim.

Politika

Specializovana zarizeni paliativni péce by méla poskytovat péci v Sirokém spektru prostiedi. Méla by
byt organizovana tak, aby pacienti mohli snadno stfidat prostiedi péce v zavislosti na svych klinic-
kych potrebach a osobnich preferencich. Nize je uveden vycet riiznych prostredi, v nichz se posky-
tuje specializovana paliativni péce. Tato prostredi nepredstavuji izolované prvky, nybrz funguji jako
jedna koordinovana, integrovana a spojita jednotka.

LazZkové oddeéleni paliativni péce

V pripadé tohoto prostredi slouzi ucelim paliativni péce vyhrazena ltizka. Takovato odd¢leni vyza-
duji vysoce kvalifikovany interdisciplinarni tym a jsou urcena pro péci o pacienty a rodiny se slo-
zit€jsimi fyzickymi, psychosocialnimi nebo duchovnimi potfebami. Jsou tésn¢ propojena s fadou
nemocniénich i mimonemocniénich zatizeni. Casto se nachazeji v arealu ¢i v sousedstvi vieobecné
nemocnice.
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Nemocnicni tym paliativni péce

Tento termin oznacuje specializovany tym paliativni péce, ktery plni poradni a podptirné funkce

A . . / g L% . ; g ir 1AL Y
v ramci vSeobecné nemocnice. Hlavni zodpovédnost za péci o pacienty stale nese osettujici 1ékar,
ktery vsak disponuje podporou a radami pracovnikd specializovanych na paliativni péci. Tento

Z NIV

model pomaha §ifit zasady paliativni péce mezi ostatni zdravotniky v nemocnicich.
Mimonemocnicni tym paliativni péce

Mnoho pacientli vyslovuje prani, aby jim byla péce poskytovana v jejich domové nebo v misté, jez
se stalo jejich domovem, tj. v pecovatelském domé, v zatizeni rezidenc¢ni péce apod. Specializované
tymy paliativni péce navstévuji pacienty v téchto prostredich a poskytuji rady ohledné péce. V pii-
padé nckterych pacient mtze byt nutné kratké umisténi na specializované lazkové oddéleni palia-
tivni péce za ucelem reseni obzvlast komplikovanych problémi. Nicméné se predpoklada, ze budou
po jejich vyreseni schopni navratu domt nebo do mista svého obvyklého pobytu.

Denni stacionare

Denni péci poskytuji lizkova oddéleni paliativni péce, ale i pe¢ovatelské domy ¢i jiné instituce. Paci-
enti je mohou navstévovat jeden ¢i vice dni v tydnu. Nabizené sluzby lze oznadit jako 1ékarské (krevni
transfuze, zmirnovani bolesti a symptomi atd.), socialni (sprcha/koupel), rehabilitacni (fyziotera-
pie/ergoterapie), relaxacni (masaze) nebo zajmové (umeélecké a femeslné aktivity). Utelem denni
péce je téz poskytnout trochu volného c¢asu hlavnimu pecovateli.

Ambulance paliativni mediciny
Poskytovani ambulantnich konzultaci je cennym prvkem programu paliativni péce.

Specializovana lizkova oddé¢leni maji obvykle kapacitu 10 az 15 lizZek a prijimaji pacienty, jejichz
stupen utrpeni (fyzického, psychologického nebo socidlniho) vyzaduje specializovanou interdisci-
plinarni paliativni péci, a to bud docasné, nebo az do smrti. Plni téz vzdélavaci a vyzkumné funkce.
Nachazeji se bud uvnitt nemocnice, kde vyuzivaji spoluprace s jinymi odborniky a dostupné 1ékarské
technologie, nebo jsou zcela nezavisla. V druhém pripad¢ je zadouci, aby tato odd¢leni méla tésné
vazby na nékterou nemocnici, jez vlastni potrebné technické prostredky.

Vytizenost specializovanych lizkovych oddéleni musi umoznovat bezodkladné prijeti pacienta v ja-
koukoli dobu, zejména v pripad¢ pacientti, kteri dosud byli v domaci péci. Donedavna byla potreba
ldzek paliativni péce pro pacienty nemocné rakovinou odhadovana priblizné na 50 na kazdy milion
obyvatel. Nicméné toto ¢islo, jez nebere v uvahu ani potfeby pacientt trpicich neonkologickymi
nemocemi, ani vzrustajici vyskyt chronickych nemoci v souvislosti se starnutim evropské populace,
pravdépodobné predstavuje zhruba polovinu skute¢né potreby. Obecné plati, zZe pocet lizek v urci-
tém regionu zavisi na demografickém a socioekonomickém kontextu a na dostupnosti ¢i nedostup-
nosti dalsich zafizeni paliativni péce (lizek respitni péce, domaci hospitalizace atd.).

Nemocnicni tymy paliativni péce, které obvykle maji minimalné jednoho lékare a jednu sestru se spe-
cializaci na paliativni péci, ale ¢asto zahrnuji i jiné pracovniky (socidlniho pracovnika, psychologa,
duchovniho atd.), poskytuji konzultace na zadost pecovatelti, hospitalizovaného pacienta a jeho pii-
buznych. Tésné spolupracuji s mnoha jinymi odborniky (osetfujicimi Iékati, onkology, radioterape-
uty atd.) a dalsimi zdravotniky, socialnimi pracovniky, psychology a duchovnimi. Plni téz vzdélavaci
funkci.

Funkce a zptasob prace tymid domaci péce jsou podobné jako v pripadé¢ nemocnicnich tyma. Tyto
tymy poskytuji pomoc pacientiim, kteri ziji doma, v pecovatelském domé nebo v jakémkoli jiném

mimonemocni¢nim prostiedi, na zadost hlavnich poskytovateld péce.
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Vicero studii popsalo mnozstvi organizac¢nich, funkc¢nich a financnich prekazek, jimz musi celit izo-
lované nemocnicni tymy a tymy domaci péce. Je nezbytné, aby tyto tymy byly spojeny nebo alespon
m¢ly tésné vztahy s nékterym lizkovym oddélenim. Takové vazby, at formalni ¢i neformalni, zajistuji
tymim podporu a kontinualni vzdélavani a také vedou k lepsi navaznosti péée o pacienty.

Denni stacionare nabizeji denni péci pacienttim, ktefi ziji doma, na jeden ¢i vice dni v tydnu. Zarizeni
tohoto druhu se dosud rozvinula zejména ve Spojeném kralovstvi. Dostupné uidaje ukazuji velkou
rtznorodost jejich funkci a zptisobt prace. Denni stacionar mize byt vyuzit za tcelem posouzeni
symptomdu, aplikace riznych forem lécby v prijemném prostfedi, poskytnuti oddechu pacientovi,
jeho blizkym a hlavnim pecovateliim, ¢cimz se usnadnuje dalsi pobyt pacienta doma a predchazi zby-
teCné hospitalizaci, umoznuje se poskytnuti psychologické podpory a vyuziti dalsich doplikovych
postuptl (muzikoterapie atd.) s cilem zlepSeni kvality zZivota pacienta a jeho blizkych.

V nékterych zemich, napiiklad ve Francii ¢i ve Finsku, existuje sluzba nazyvana ,,domaci hospitali-
zace® nebo ,,domaci nemocnice®, jez znamend poskytovani zvysené 1ékarské a oSetrovatelské péce
zajistujici, Ze pacienti, kteti by jinak museli byt hospitalizovani, mohou ztistat doma. Tato sluzba
vyzaduje péci, jeZ je blize nemocnicni trovni nez péce, kterou jsou tymy domaci péce obvykle schopny
poskytovat. Existuji rizné organizacni modely, od posilovani stavajicich zdroji v ramci domova, az
po sluzby specializovaného tymu schopného fesit vSechny potreby.

Ambulance paliativni mediciny se obvykle nachazeji v nemocnicich akutni péce a konzultace vétsi-
nou poskytuji nemocnic¢ni mobilni tymy, jez ad hoc poskytuji poradni sluzby pacienttim, ktefi ziji
doma a jsou schopni dostavit se na ambulanci.

Linka pomoci poskytuje zdravotnikiim rady ohledné péce o pacienty s potrebou paliativni péce
a usnadnuje pristup ke specializovanym zafizenim paliativni péce, jako jsou mobilni tymy nebo 1Gz-
kova oddéleni. Prostrednictvim formalnich vazeb, jez udrzuje s ostatnimi profesionalnimi i dobrovol-

o . (i P PR .y
nymi pracovniky, nabizi téz pomoc formou poradenstvi ¢i predani pripadu jinému zdravotnickému
zafizeni. Takovéto linky pomoci jsou obvykle vysledkem spoluprace mezi n¢kolika specializovanymi
zafizenimi v ramci jednoho regionu.

Kvalita péce poskytované v regionu nezavisi jen na kvalité¢ péce poskytované kazdym jednotlivym
zatizenim, ale téZ na spolupraci mezi zarizenimi a koordinaci specializovanych zarizeni s poskytova-
teli primarni péce. Organizace zafizeni v koordinované regionalni siti zlepSuje dostupnost paliativni
péce a posiluje kvalitu a kontinuitu péce (Elsey a Mclntyre, 1996; Mitchell a Price, 2001; Schroder
a Seely, 1998).

Provozovani takové sité vyzaduje koordinacni organ ¢i osobu (tuto funkci mtize vykonavat interdis-
ciplinarni skupina zdravotniki zastupujicich jednotliva zatizeni v siti nebo lizkové oddéleni), fadu

v o gy . . oyl s s o
zatizeni odpovidajicich jednotlivym Grovnim péce pozadovanym pacienty (1tzkové oddélent, respitni
lazka, domaci péci, domaci hospitalizaci, denni stacionar, nemocnici dlouhodobé péce, nemocnici
akutni péce) a stycné sluzby (mobilni nemocnicni tymy a tymy domaci péce) (Zalot, 1989). Takovato
sit slouzi n¢kolika riznym tcelim: kromé koordinace péce miize zajistovat hodnocenti jejich vysledkt
(audit) a koordinaci vzdélavani a vyzkumu.

Podminkou hladkého fungovani sité je:

- spolecné stanovovani cild a standardi kvality,

- pouzivani takovych kritérii pro piijem a propousténi pacientd na vsech tdrovnich péce, ktera
jsou vSem znama,

- pouzivani jednotnych metod hodnocent,

- zavedeni jednotnych terapeutickych strategii, pokud mozno zalozenych na vysledcich klinic-
kého vyzkumu.

O organizaci paliativni péce
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Politika a organizace

Rizné clenské staty Rady Evropy vypracovaly v poslednich desetiletich souhrnné narodni plany roz-
voje a zachovani paliativni péce jako nedilné soucasti systému zdravotni péce.

Pro priklad zde uvedeme tfi staty, aniz bychom ovsem tvrdili, Ze se jedna o vycerpavajici vycet. Viz téz
kapitolu vénovanou obecnym hlediskiim.

Spanélsko vypracovalo plan paliativni péce, ktery ptijala meziregionalni rada systému statniho
zdravotnictvi: Plan Nacional de Cuidados Paliativos; Bases Para Su Desarrollo (18. prosince 2000).
Plan predstavuje zamér nabizet paliativni péci, v idealnim pripadé financovanou z vetejnych zdrojt,
v zavislosti na potfebach, podporovat koordinaci jednotlivych trovni poskytovani zdravotni péce,
zajistit spravedlnost, stimulovat kvalitu, vykonnost a efektivitu a zajistit spokojenost pacientdi, rodin
a zdravotnikd. V konkrétnéjsi roviné usiluje plan o usnadnéni interdisciplinarniho pristupu a koordi-
nace s ostatnimi (nezdravotnickymi) dot¢enymi odvétvimi, o zaméreni pozornosti na domov jakozto
nejvhodnéjsi misto pro poskytovani paliativni péce, o zajisténi vypracovani pokyni a standardt
a o stimulaci vzdélavani zdravotnikt a rodinnych piislusnikt. Pokud jde o vzdélavani, plan rozliSuje
zakladni, stfedné pokrocilou a pokrocilou troven odborné zpisobilosti. Obsahuje podrobny popis
zpusobu hodnoceni této odborné zptisobilosti.

Madarsky zakon o zdravotni péci z roku 1997 vyslovné zminuje paliativni péci a formalné dava paci-
entiim pravo na kontrolu symptom?u a na zivot se svymi blizkymi; stanovuje, ze kdykoli je to mozné,
m¢éla by byt poskytovana domaci péce, a hovorii o podpore poskytované pacientovym blizkym a du-
chovni podporte rodiné a blizkym. Madarské ministerstvo zdravotnictvi a Asociace hospicti a palia-
tivni péce vydaly a rozsirily profesni smérnice.

Kone¢né v Irsku vytvoril v roce 1999 ministr pro zdravotnictvi a déti Narodni poradni vybor pro
otazky paliativni péce, ktery vydal doporuceni zabyvajici se vSemi aspekty politiky paliativni péce,
vcetné organizace a financovani, v némz navrhl, aby paliativni péce byla zvlastni oblasti v ramci vlad-
niho financovani (National Advisory Committee on Palliative Care, 2001).

Vétsina dokumentt tykajicich se narodnich a regionalnich politik priklada velky vyznam verejnému
minéni a roli vlad, profesnich skupin a nevladnich organizaci v propagaci odpovidajicich predstav
o smrti a umirani a péci o pacienty v pokrocilém stadiu nevylécitelné nemoci. Prikladem takovychto
politik mimo Evropu mutze byt projekt ,Smrt v Americe®, financovany Sorosovou nadaci. V jeho
ramci se za pomoci nejraznéjsich prostredki, od verejnych diskusi az po divadelni hry, stala smrt
a umirani premétem verejné diskuse.

Zakladem politik paliativni péce, jak narodnich, tak regionalnich, je znalost potteb pacientti. K roz-
voji a monitorovani narodnich strategii paliativni péce staty potrebuji prubézny sbér zakladnich
udajii, minimalni soubor dat (MDS - Minimal Data Set), ktery obsahuje napiiklad epidemiologické
udaje, udaje o vyuzivani zarizeni paliativni péce podle skupin a idaje o dostupnosti téchto zarizeni
v jednotlivych regionech; obsah MDS ¢astecné zavisi na specifickych informacnich potrebach jednot-
livych zemi.

Nékteré ¢lenské staty provedly vyhodnoceni potieb. Napiiklad v Nizozemsku byla provedena vladou
financovana studie, jez se pokusila zjistit soucasné a budouci potfeby pacientti v pokrocilém stadiu
nemoci; na zaklad¢ této studie se stanovuji druhy a mnozstvi pottebnych pecovatelskych zarizeni.
Zkusenosti s takzvanym minimalnim souborem dat (MDS), ktery obsahuje potfebné minimum dat
pro realizaci a monitorovani takovychto vyhodnocovani potreb, jsou povzbudivé (National Advisory
Committee on Palliative Care, 2001).

Prestoze je k dispozici jen malo idaji o tom, do jaké miry maji ptisluSnici znevyhodnénych sku-
pin obyvatelstva pristup k paliativni péci, domniva se vybor, zZe bezdomovci, osoby s kognitivnim
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postizenim, uprchlici a jini by mohli mit problémy s pristupem k potrebné paliativni péci. Existuji
naznaky toho, Ze mezi pacienty, jimz je poskytovana paliativni péce, je nizsi procento osob z etnic-
kych mensin, nez jaké by odpovidalo slozeni obyvatelstva. To mtze byt zptisobeno neschopnosti

vnimat kulturné specifické pozadavky téchto pacientti ve vztahu k péci na konci zivota.

Déti trpici nevylécitelnymi a zivot ohrozujicimi nemocemi predstavuji pro paliativni péci, jez jim
bude nejcastéji poskytovana doma, specifickou vyzvu. Skrovné dostupné tdaje ovSem naznacuji, ze
dostupnost paliativni péce pro déti je nedostatecna (Clark a Wright, 2002; Mabrouk, 200r). Déti
vyzaduji zvlastni sluzby poskytované personalem, ktery musi byt pedagogicky vyskoleny, zejména
sestry. Nasledovat by méla domaci péce nabizejici podporu détem i jejich rodindm.

Pro sirokou verejnost je paliativni péce v mnoha zemich budto neznama, nebo vzbuzuje negativni
asociace. Casto je naptiklad spojovana s fatalismem. To miize vést k nedostatku pozornosti ze strany
verejnosti, ktery zase muize vést k nedostatku zajmu napiiklad o praci v ramci dobrovolnickych orga-
nizaci. Nezdjem vefejnosti mize téz vést k pokracujici marginalizaci smrti a umirani.

Nékteré udaje naznacuji, ze pristup k paliativni péci zavisi na druhu nemoci (pacienti nemocni rako-
vinou k ni maji lepsi pristup) a rovnéz na socioekonomickych faktorech. Kromé toho je v nékterych
zemich dostupnost intenzivni terminalni péce omezena na pacienty s limitovanou prognézou, napfi-
klad tfimési¢ni. Takovéto omezeni témét vzdy zptsobuje velké problémy, pokud pacienti ziji déle,
nez predpokladala ptivodni prognéza, avsak stale potfebuji vysoce kvalitni paliativni péci.

Farmakologicka lécba je zakladem mirnéni symptomi. Pokud je odpovidajicim zptisobem poskyto-
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vana, je také mnohem snazsi zmirnit ostatni rozméry utrpeni, jakymi jsou zmény socialnich vztahii
ve spojitosti s vaznou nemoci a umiranim a duchovni potreby. Nicméné v né¢kterych zemich mohou
existovat problémy s dostate¢nou produkci vhodnych 1ékt a jejich distribuci na drovni mistnich zdra-
votnickych zafizeni. Na narodni i mistni irovni je rovnéz nutné vyresit otazku financovani dostatecné
farmakologické 1écby.

Dostupnost narkotik je specifickym problémem. Casto je nedostate¢na, jak co se tyée povolenych
druhti opioidi, tak pokud jde o davkovani, z dvodu zakonnych omezeni. Nejuzivanéj$im opioidem
je morfin. Opioidy jsou u¢inné na vétsinu bolesti vyvolanych rakovinou, avsak na rozdil od vétsiny
ostatnich analgetik je u¢inek zavisly na podané davce. To znamend, Ze neni mozné stanovit pevnou
davku pro vsechny a davka naopak muze kolisat od deseti az po né¢kolik tisic mg denné (Foley, 1995;
Foley, 1996). Je tfeba, aby byly k dispozici rizné opioidy, nebot individualni reakce, co se tyce ucinku
a vedlejsich ucinkt, mize vyzadovat zménu 1éku (Indelicato a Portenoy, 2002).

Jsou-li opioidy fadné uzivany ke zmirnovani bolesti, nic nenasvédcuje tomu, ze by zde byl problém
zavislosti. Svétova zdravotnickd organizace a Evropska spolec¢nost paliativni pécée (EAPC) vydaly
pokyny pro kontrolu a zmirnovani bolesti (Hanks et al., 2001; Svétova zdravotnicka organizace,

1990).

Ve federalnich, narodnich nebo regionalnich planech by méla byt vénovana obzvlastni pozornost
mensinovym skupindm pacientii, jako jsou postizeni v ustavni péci, déti, vézni atd. Tyto osoby by
m¢ély mit okamzity pristup ke sluzbam vsech riznych specializovanych zarizeni v jakoukoli dobu
a nezavisle na vysi prostredki a mély by dostavat péci uzptisobenou jejich specifickym potrebam.
Zlepsovani kvality a vyzkum

ZlepSovani kvality

Obecné plati, ze zlepSovani kvality paliativni péce se nijak nelisi od zlepsovani kvality ve zdravotnic-
tvi, jak bylo popsano v doporuceni Rady Evropy R(97) 17 a jeho prilohach.

O organizaci paliativni péce
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Avsak nékteré specifické rozméry paliativni péce (prvorady vyznam prani pacienta, rodina jako objekt
péce, vyznam duchovnich a existencialnich otazek a role neprofesionalnich pecovatelti; viz kapitolu 1)
znamenaji, ze zlep$ovani a udrzovani kvality paliativni péce se vyznacuje specifickymi aspekty.

Zavedenti klinickych doporuceni zaloZenych na dikazech bylo jednou z nejdilezitéjsich inovaci v 1¢-
karské profesi jako celku. Ackoli doporuceni pro paliativni péci byla vypracovana v mnoha zemich,
pomérné slaba diikazni zdkladna mnoha béznych zakroki v paliativni péci je pfekazkou vypracovani
prisnych doporuceni. Nastésti ma ,,Cochran Collaboration®, nejvyznamnéj$i mezinarodni instituce
propagujici doporuceni zalozena na ditkazech, sekci vénovanou paliativni péci.

Neustalé zlepsovani kvality péce lze definovat jako systematicky proces hodnoceni a zdokonalovani
kvality poskytovanych sluzeb.

Postupy hodnoceni kvality péce vsak stale v mnoha institucich zabyvajicich se paliativni péci chybéji.
Z tohoto diivodu odborna literatura dosud neposkytuje iplna data.

Dtivodu tohoto nedostatecného hodnoceni kvality je mnoho. Hodnoceni kvality mimo jiné vyza-
duje metodické schopnosti a logistické zdroje, jez instituce, které jsou obvykle malé, nemaji vzdy
k dispozici. Zavedeni hodnoticiho postupu vyzaduje predchozi stanoveni standardd kvality, pouzi-
vani metod hodnocenti, které jsou vhodné pro kontext paliativni péce, napiiklad multidisciplinarnich
auditd a pouzivani vhodnych nastroji pro zméreni vysledku.

Provadéna méreni mohou sestavat jen ze sbéru demografickych, administrativnich a diagnostickych
dat, ktera poskytnou standardizované informace o druhu osetfovanych pacienti. Mohou se soustte-
dit na ukazatele vykonu (napriklad reakéni doba zarizeni, podil pacientti, ktefi netrpi rakovinou),
které poskytnou urcity odhad toho, nakolik je dosahovano stanovenych cilti. Mohou to vSak byt i slo-
zit€jsi méteni s vyuzitim nastroji pro hodnoceni riznych rozméra kvality. Nékteré z nastroji dostup-
nych v soucasné dobé byly specialné vytvoreny a v oboru paliativni péce osvédceny, jako napriklad
Support Team Assessment Schedule (STAS), Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) nebo
Palliative Care Outcome Scale (POS) (Bruera et al., 1991; Hearn a Higginson, 1999; Higginson a Mc-

Carthy, 1993).

Tyto nastroje neslouzi jen v procesu hodnoceni kvality, nybrz jsou uzite¢né i v kazdodenni klinické
praxi. Doporucuje se pouzivat osvédcené nastroje, spise nez vyvijet nové.

Je nezbytné, aby byly vypracovany standardy kvality a aby byly rozsiteny mezi institucemi zabyva-
jicimi se paliativni péci. Mnoho klinickych a hodnoticich auditt zavisi na existenci takovych stan-
dardt, na jejichz zakladé bude mozné hodnotit praxi. Standard je definice ,dobré praxe® ve speci-
fické oblasti péce.

Standardy mohou byt vypracovany na narodni a regionalni i mistni irovni. Narodni droven zajistuje
soudrznou strategii rozvoje a monitorovani, jakoz i isporu ¢asu a energie; regionalni i mistni tiroven
umoznuje prizptsobeni narodnich standardi specifickym vlastnostem daného regionu nebo kon-
krétniho zarizeni. Jako nejlepsi pristup se jevi kombinace obojiho.

Zavedeni standardt kvality musi pfedchazet co nejsirsi konzultace se véemi ztucastnénymi partnery
s cilem zajistit jejich platnost a relevanci. Nékolik zemi jiz standardy kvality vypracovalo a ty 1ze nyni
pouzit jako zaklad pro diskuzi v zemich, které je jesté nemaji.

Jak bylo ukazano v praci Higginsonové a kol., metoda auditu je obzvlasté ucinna pro hodnoceni
v oblasti paliativni péce, konkrétné pro specializované multidisciplinarni tymy (Higginson, 1993). Ma
podobu systematického hodnoceni dané ¢innosti formou kontinualniho cyklického postupu, zahr-
nujiciho stanoveni cilt nebo standardti, pozorovani skute¢né praxe po urcitou dobu, analyzu tohoto
pozorovani ve svétle stanovenych cilti nebo standardi a uplatnéni piipadnych napravnych opatteni.
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Tato metoda, jez se soustredi na pacienty a jejich blizké, umoziuje zhodnotit véechny aspekty cin-
nosti zafizeni, klinické stejné jako neklinické. Jejim cilem neni jen neustalé zlepSovani kvality, nybrz
i vzdélavani a vycvik pracovnikd, ktefi se icastni procesu analyzy.

VWzkum v oblasti paliativni péce

Vzhledem k tomu, ze primarnim cilem vyzkumu je (nebo by mélo byt) zlepsovani kvality péce o pa-
cienty, zabyvame se jim v ramci kapitoly o kvalité, namisto abychom mu vénovali zvlastni kapitolu.

Vyzkum predstavuje od samého zacatku nedilnou soucast rozvoje paliativniho 1ékarstvi a péce a je
vniman jako priorita. Paliativni medicina neni (nebo by neméla byt) o nic méné zalozena na dtka-
zech nez ostatni lékar'ské obory.

Diky vysledkiim vyzkumu bylo dosazeno vyznamnych pokroki v oblasti kontroly bolesti a symptomd.
Vyzkum se rychle rozviji i v ostatnich oblastech, jak co se tyce 1ékarského vyzkumu, tak pokud jde
o zdravotnictvi. Ve vétsiné téchto oblasti je vSak vzhledem k souc¢asnym a budoucim potfebam nutny
dalsi rozvoj vyzkumu. Mnoho paliativnich zakroku je zalozeno na smé$n¢ nedostatecnych a zasta-
ralych diikazech a v mnoha pripadech nejsou zalozeny na zadné védecké metodé nebo védeckych
diikazech. Vybor se domniva, aniz by chtél podcenovat hodnotu tvofivosti a pouzivani nekonvenc-
nich lé¢ebnych metod, Ze je stale potreba provést mnoho vyzkumi k odliseni uzite¢nych a neuzitec-
nych zakrokda.

Relativni nedostate¢nost vyzkumu v oblasti paliativni péce lze vysvétlit mimo jiné faktory omezuji-
cimi vyzkumnou praci u této skupiny pacientti. Budeme se zabyvat logistickymi a demografickymi
faktory, akademickymi faktory a specifickymi etickymi problémy, jez jsou spojeny s vyzkumem v ob-
lasti paliativni péce.

Nabor pacientt pro jakoukoli studii je jiz vzhledem k povaze paliativni péce obtizny a ¢asové naro¢ny.
V pripad¢ vyzkumu provadéného na lazkovych odd¢lenich a v hospicich mtze byt prekazkou mala
velikost téchto zarizeni. Navic pacienti, kteri se zdaji byt schopni tcastnit se studie, zfidkakdy ztsta-
nou na téchto oddélenich dlouho, a naopak pacienti, ktefi jsou natolik nemocni, zZe na oddéleni
dlouho ztistanou, nebyvaji schopni nést pridanou zatéz, jiz studie predstavuje. V disledku toho ma
jen nékolik malo oddéleni dostatecnou moznost naboru pacientt pro provedeni studie v prijatelném
Case.

Krom¢ toho je vyzkum v této oblasti dale komplikovan specifickymi klinickymi faktory. Pacienti jsou
Casto stari lidé trpici nemoci, ktera nepostihuje jen jeden organ, nybrz mnoho télesnych soustav,
a ktera je obvykle vazna a doprovazi ji mnoho symptomi najednou. Jedna se o progredujici nemoci,
jejichz symptomy se mohou velice rychle ménit, zejména v konecnych stadiich. Doba zivota je ome-
zend; bézna je 1écba vétsim mnozstvim 1éka.

Tyto rozlicné faktory vyzaduji solidni metodiku vyzkumu umoznujici zvolit model, ktery by nejlépe
vyhovoval stanovenému cili. Mtze jit o model kvalitativni i kvantitativni povahy; vzhledem k tomu,
ze v paliativni péci maji velky vyznam otazky smyslu a psychosocialni a citové problémy, mtze byt
casto vhodny kvalitativni pristup. Kvalitativni metody vyzkumu jsou nastésti v 1ékarské védé stale
vice pfijimany, soucasné metodologické znalosti vsak na tuto vyzvu nestaci.

V mnoha zemich neni paliativni 1ékarstvi a paliativni péce dosud uznavana jako samostatny obor, ale
spise jako filozofie péce, jez klade dliraz na lidsky rozmér. Existuje tam malo vazeb na akademické
instituce a akademické instituce vétSinou neuznavaji paliativni péci jako prioritu zdravotnictvi, ktera
by snesla srovnani s jinymi oblastmi 1ékarstvi. Z tohoto diivodu vétsina statnich fondt vyzkumu bud
nepovazuje paliativni péci za zvlastni oblast vyzkumu, nebo ji nepovazuje za prioritu, a proto nepo-
skytuje potrebné finance.
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K dal$im moznym prekazkam rozvoje vhodnych podminek pro vyzkum v oblasti paliativni péce
patri: absence jednotnych postupti hodnoceni a malé uzivani takovych postupti, nepresna definice
paliativni péce, nezdjem farmaceutickych firem s vyjimkou nemnoha vynosnych sektort, napiiklad
analgetik, a chybéjici koordinace center paliativni péce zapojenych do vyzkumu.

Vyzkum tykajici se nevylécitelné nemocnych je nékdy zpochybnovan z etickych divodt, zejména
z hlediska mimoradné zranitelnosti této skupiny pacientil a jejich neschopnosti tcastnit se rozho-
dovani (vysoky vyskyt kognitivnich poruch) nebo poskytnout svobodny a informovany souhlas
(zavislost na instituci, jez o né pecuje, pocity vdécnosti atd.) (Grande a Todd, 2000; Hardy, 1997;
Kaasa a De Conno, 2001). Ovsem velka vétsina vyzkumnikti se domniva, ze tyto problémy neplati
jen pro paliativni péci a vyskytuji se i v jinych oblastech 1ékarstvi (v geriatrii, intenzivni péci atd.).
Proto neni diivod povazovat pacienty, kterym je poskytovana paliativni péce, za zvlastni kategorii
a uplatnovat v jejich pripad¢ jiny eticky kodex, nez ktery je obsazeny v Helsinské deklaraci (Crig-
ger, 2000). Vyzkum v oblasti paliativni péc¢e musi tedy dodrzovat etické zasady platné pro veskery
klinicky vyzkum, do né¢hoz jsou zapojeni pacienti, a musi byt ovéfen nezavislym regionalnim nebo
institucionalnim vyborem pro otazky etiky.

Obzvlastni pozornost je ovsem tfeba vénovat hodnoceni rizik a pfinosti vyzkumného projektu, jehoz
interpretace se muze podstatné lisit v zavislosti na stadiu nemoci. Cile péce se v kone¢nych stadiich
obvykle méni, pri¢emz kvalita Zivota se stava dilezitéjsi prioritou nez preziti. Je proto teba brat
v tvahu faktory, v mnoha pripadech nebiologické, jez obvykle méni zptisob, jakym pacienti naziraji
na rizika a prinosy.

Prestoze Evropska spolec¢nost paliativni péce (EAPC) vynaklada veskeré usili k podpote spoluprace,
existuje dosud pomérné malo spoluprace mezi vyzkumniky v oboru paliativni péce z rtiznych evrop-
skych zemi. Minimaln¢ z divodu ¢astych problémti s naborem pacientii pro klinické pokusy v oblasti
paliativni péce se mnohonarodni spoluprace v této oblasti jevi jako nevyhnutelna.

Vzdélavani a vycvik zdravotnikii a dobrovolniki

Vzdélavani zdravotnik a verejnosti je vzdy naprosto nezbytnou podminkou rozvoje paliativni péce.
V mnoha zemich byly definovany tfi drovné odborného vzdélavani: zakladni pro vSechny zdravot-
niky, stfedn¢ pokrocild pro zdravotniky, kteri cht¢ji ziskat specializované znalosti v oblasti paliativni
péce, aniz by se stali specialisty na paliativni péci, a pokrocila pro ty, kteti se chtéji stat specialisty na
paliativni péci.

Prvni cyklus vysokoskolského vzdélavani zdravotniki je prvnim obdobim, v némz je mozné studenty
ucit o paliativni péci. Mnohé profesni organizace, jako napiiklad britska Royal College of Physicians
¢i Evropska asociace pro paliativni péci, vypracovaly navrhy kurikul (Time for education in palli-
ative care, 1997; Barzansky et al., 1999; Billings a Block, 1997; Mularski, Bascom a Osborne, 200r;
Seely, Scott a Mount, 1997). ZkuSenosti se vzdélavanim lékard v prvnim cyklu vysokoskolského stu-
dia, i kdyz omezené, ukazuji, Ze je mozné v této fazi studia vyucovat zakladni aspekty paliativni péce.
M¢én¢ je toho znamo o efektivité a proveditelnosti pregradualnich u¢ebnich programi ve vzdélavani
sester a dalsich nelékarskych profesi.

Ve vSech vzdélavacich programech a kurikulech je vénovan vyznamny prostor etickym problémiim
a zpusobtim, jimiz se s nimi profesionalni i neprofesionalni poskytovatelé péce vyrovnavaji. Pozor-
nost je v téchto programech vénovana tomu, jaké védomi ma student o svych hodnotach, napriklad
s ohledem na otazky spojené s koncem zivota, a tomu, jak tyto hodnoty mohou ovlivnit poskytova-
nou péci. V pristupu k témto otazkam je podporovana otevienost.

K dulezitym psychologickym schopnostem, jimz se studenti maji béhem vzdélavani ucit, patii sdélo-

vani §patnych zprav ¢i diagnostikovani a 1éceni psychickych potizi, jako jsou tzkost, deprese a zma-

Cesta domi - projekt Paliativni pé¢e v CR 35



148.

149.

150.

151.

152.

153.

154.

36

tenost. Dulezitou soucasti kurikula je téZ rozpoznani zmén kognitivnich funkci. Totéz plati pro pod-
poru poskytovanou pacientovi a jeho rodiné.

Socialni aspekty jako zivotni podminky pacienta a jeho rodiny a existence ¢i neexistence socialni
a praktické pomoci jsou vyznamnymi tématy v ramci vzdélavani.

Jednim z nejtypictéjsich témat vzdélavani v oboru paliativni péce jsou duchovni a kulturni aspekty.
Studenti by se méli naucit chapat vyznam téchto otazek pro pacienty v posledni fazi zivota, uvédo-
movat si takové potreby a zajistit potfebnou pomoc.

Vyucované organizacni aspekty se tykaji znalosti systému zdravotni péce a dostupnych sluzeb a po-
znani zakonnych pozadavk a limitt tymové prace. Kurikulum prvniho cyklu vysokoskolského stu-
dia by mélo obsahovat vSechny tyto aspekty. Vétsinu z nich lze zaclenit do jiz probihajiciho vzd¢la-
vani na lékarskych fakultach (seminare, staze).

V mnoha zemich existuje vzdélavani v oblasti paliativni péce na drovni zakladnich znalosti v ramci
kontinualniho vzdélavani 1ékarti. Nékteré narodni 1ékarské asociace poskytuji nebo podporuji tako-
véto kurzy urcené lékarim.

Mimo tyto programy kontinualniho vzdélavani lékart funguje v nékterych zemich vzdélavani na
pokrocilejsi arovni, prestoze stale pro lékare nespecializované na paliativni péci (stfredné pokrocila
urovern). Prikladem mize byt kurz distancniho vzdélavani v paliativni péci na University of Wales
nebo skoleni praktickych 1ékaiti na Nizozemské vysoké skole praktického lékarstvi. Cilem takovychto
kurzd je umoznit tcastniktim stat se odborniky na paliativni péci, avsak pfitom pokracovat v praci
ve své ptivodni specializaci. Dal§im prikladem vy$§iho univerzitniho vzdélavani je belgicky mezi-
univerzitni program (diplom DES), ktery vytvofila Université Libre de Bruxelles. Diiraz je kladen na
kontinuitu péce bez dogmatické hranice mezi kurativni a paliativni péci.

Na jest¢ pokrocilejsi trovni se nachazi vzdélavaci program pro specialisty v oblasti paliativni péce, ktery
funguje hlavné v téch evropskych zemich, v nichz je paliativni medicina uznavana jako nezavisly obor.

Komunikace

Dobré komunikac¢ni schopnosti jsou podstatné ve vSech oblastech zdravotni péce a jako takové tedy
nejsou ni¢im specifickym pro paliativni péci. Stiznosti na kvalitu péce jsou Casto zapiic¢inény spise
neefektivni komunikaci nez nedostate¢nou péci. V komunikaci zdaleka nejde jen o prenos informaci.
Komunikace je proces, do n¢hoz je zapojeno mnoho lidi a k jehoz ciliim patfi vyména informaci,
vzajemné porozuméni a podpora, vyrovnani se s obtiznymi a n¢kdy bolestivymi problémy a preko-
nani citového stradani ve spojitosti s takovymi problémy. Je k ni potieba ¢as, odhodlani a uptimna
vile vyslechnout a pochopit starosti druhych. Z¢asti jde o poskytnuti odpovédi; ovsem z vétsi casti
jde o to, byt druhému nablizku, kdyz zadné odpovédi nejsou, a pokusit se soucitit s jeho bolesti.
Nejedna se o ,volitelny doplnék®, nybrz o zasadni, neodmyslitelnou a nezbytnou slozku zdravotni
péce. Diive se mnoho kurikul vzdélavani zdravotnickych profesi na trovni prvniho cyklu vysokoskol-
ského studia otazkou komunikace viibec nezabyvalo. Tento deficit je dnes uznavan a vétsina kurikul
jiz otazku komunikace obsahuje.

O organizaci paliativni péce
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Komunikace se netyka jen zdravotnika a pacienta. Je ji téz tfeba mezi zdravotniky a rodinou, pacien-

tem a rodinou (nebo jeho blizkymi) a mezi jednotlivymi zdravotnickymi pracovniky z riznych pro-

stfedi. K usnadnéni rychlé a efektivni komunikace mezi v§emi ziicastnénymi je tfeba splnéni téchto

podminek:

- vSichni zdravotnici musi mit vzdélani a vycvik v komunikacnich schopnostech;

- nemocnice a kliniky by mély poskytovat vhodné prostory pro soukromé rozhovory s pacienty
a jejich rodinami;

- zdravotnici musi mit kazdy tyden vyhrazen cas na setkani s pacienty a rodinami a téz na komu-
nikaci s ostatnimi zdravotniky;

- zdravotnici by méli mit pfistup k modernim informacnim technologiim.

Komunikace mezi pacientem a zdravotnikem

Pacienti se v priib¢hu nemoci obvykle setkaji s mnozstvim rtznych zdravotnickych pracovnikii.
Kazdé setkanti je prilezitosti ke komunikaci. Komunikace probiha zcasti prostrednictvim reci, z velké
Casti je vSak nonverbalni. Pacienti obvykle chtéji mit uptimné, presné, pristupné a neodporujici si
informace o své nemoci a jejich dtsledcich. Zdravotnici a rodinni piislusnici neziidka citi potiebu
pacientiim lhat, aby jim zachovali nadéji. Tato dobie minéna strategie vS§ak mutize s postupem nemoci
snadno vést k velkym problémiim. Spatna zprava ztistane $patnou zpravou, aviak zpiisob sdéleni
této zpravy a to, jakou podporu, pfijeti a porozumeéni pacient citi, ma znacny vliv na jeho schopnost
vyrovnat se s novou skutec¢nosti.

Kromé toho existuji jasna citova a psychicka omezeni, co se ty¢e mnozstvi zdrcujicich informaci,
jez je ¢lovék schopen prijmout béhem jednoho rozhovoru: jakmile dojde k oznameni §patné zpravy,
pacient obvykle v Soku z této zpravy ostatni informace vliibec nevnima. Proto se ukazalo, ze je nutné
informace sdélovat postupné a poskytnout pacientiim a rodinam c¢as na straveni Spatné zpravy. Pro-
tokoly pro sdélovani $patnych zprav po etapach (napft. po tfech etapach podle Buckmana) se osvéd-
¢ily jako velmi efektivni.

Obecné plati, ze informace o nemoci, moznostech 1é¢by a prognéze by mély byt pacientim sdélo-
vany citlivé, ucastné a upfimné. S ohledem na autonomii pacienta a respektovani pacientovy volby
je zasadni, aby pacient m¢l vSechny potfebné informace a mohl ucinit informovanou volbu. Kul-
turni vlivy mohou v tomto procesu hrat roli v tom smyslu, zZe nékteri pacienti mohou prikladat mensi
vyznam uplné informovanosti nez jini a mohou snaze nez jini pfenechavat dilezita rozhodnuti dru-
hym.

Kognitivni poruchy mohou komunikaci pti paliativni péci obzvlaste zt¢zovat. Je dilezité brat v uvahu
mozné zmény téchto poruch a pravidelné ovérovat stupen porozuméni.

Komunikace mezi pacientem a rodinnymi prislusniky

V situacich, kdy je poskytovana paliativni péce, jsou pacienti a rodinni prislusnici ¢asto vystaveni
stresu. Nezfidka probiha mezi jednotlivymi tGcastniky jen omezend, pokud vibec néjaka, komu-
nikace. Za takovych okolnosti existuje obrovsky prostor pro vznik nedorozumeéni a pocitt ktivdy.
Néktefi mohou mit pocit, Ze nesou nespravedlive velkou zatéz péce o nemocného. Staré spory a zar-
livosti se mohou dostat na povrch a vSe se mtze rychle vymknout kontrole.

Zdravotnici maji povinnost identifikovat takovéto jevy a reagovat na né. Prinejmensim mohou jit
prikladem v tom, Ze je mozné délit se o informace a byt upfimny sam k sob¢ i k druhym, pokud jde
o vlastni city a pocity. Jediné setkani rodiny mize pfinést velkou zménu a zachranit situaci, ktera by
se jinak zvrhla v projevy hnévu, horkosti a zasti.

Je tfeba vénovat pozornost specifickym potfebam déti a mladistvych. Ve vyhrocenych rodinnych situ-
acich jsou nékdy déti drzeny stranou v dobfe minéné, av§ak mylné snaze ,,chranit je. Déti potrebuji
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mit stejné jako dospéli moznost byt vyslySeny a pochopeny a mély by byt v maximalni mozné mire
soucasti izkého rodinného kruhu. Prestoze potfebuji hodné podpory a vysvétlovani, mohou byt téz
zdrojem velké utéchy a podpory pro své rodice a dalsi dospélé.

Komunikace mezi zdravotniky

Na péci o jediného pacienta se mize podilet mnoho zdravotnikl z rfady rtiznych obort a prostredi.
Proto je naprosto nezbytné, aby disponovali prostfedky pro rychlou vyménu presnych, aktualnich
a relevantnich informaci. Vedle ¢asového omezeni jsou béznymi problémy v komunikaci napriklad
vymezeni roli, hranice a rtizné filozofie péce. Podobné jako je tomu v pripadé rodiny, nejde jen o vy-
ménu informaci. Dtlezitéjsi je vzajemné pochopeni svych nazort, zejména lisi-li se ndzory na vhod-
nou strategii 1é¢by. V takovém pripadé muze pomoci ,konference o ptipadu®, jez poskytne prilezi-
tost pro vzajemné porozumeéni s vyhlidkou dosazeni shody na pozici, jez bude moci byt predstavena
pacientovi. Prilezitost k oteviené vyméné nazoru je zadouct, v idedlnim pripad¢ za ucasti externiho
facilitatora. Pro vice informaci viz dalsi kapitolu.

Tymy, tymova prace a planovani péce

Problémy, jimz musi Celit pacienti v pokrocilém stadiu nemoci a jejich rodiny, jsou ¢asto kompli-
kované povahy, je tedy vétsinou potreba péce specialistii i zdravotnikl se vSeobecnym zamérenim,
poskytovana prostfednictvim interdisciplinarniho tymu sestaveného tak, aby poskytoval fyzickou,
psychologickou, socialni a duchovni podporu, a vyuzivajictho smés riznych schopnosti a interdisci-
plinarni a kooperativni tymovy pristup. Toto neplati jen pro paliativni péci: vSéechny druhy komplexni
péce, akutni i chronické, vyzaduji multidisciplinarni tymovou praci. Ovsem tymova prace v kontextu
paliativni péce ma néktera specifika: ucast neprofesionalnich pecovateld, tj. dobrovolnikii a rodin-
nych prislusnikd, potfeba péce o pecCovatele a vyznam citovych a duchovnich otazek (Cummings,
1998).

Ackoliv dosud neexistuji uplné dikazy, mame k dispozici dostatecné znamky toho, ze tymova prace

24

prinasi pacienttim, kterym je poskytovana paliativni péce, prospéch.

Rozsah tymu je variabilni a zavisi na potfebach pacienta; minimalni variantu predstavuje rodinny
lIékar a zdravotni sestra, avsak cleny tymu obvykle jsou téz socialni pracovnici, psychologové a dob-
rovolnici. Takrka nikdo nepochybuje o tom, zZe vSichni ztcastnéni pracovnici a dobrovolnici by méli
mit moznost podilet se na kolektivnim rozhodovani; predmétem debaty vsak stale je, zda by za ¢leny
tymu paliativni péce méli byt povazovani i rodinni prislusnici. Skutecnost, Ze rodinni prislusnici
Casto vénuji péc¢i o nemocného nejvice ¢asu ze vSech pecovatelt, hovori pro jejich zahrnuti do tymu,

Z Y _6C

ale skutecnost, Ze jsou soucasné ,,objektem péce”, hovori proti nému.

Casto se rozli$uje mezi interdisciplindrnimi a multidisciplinarnimi tymy. V prvnim piipadé se obvykle
priklada mensi vyznam rozdilim mezi profesemi, péci poskytuje cely tym a ukoly nejsou vzdy roz-
délovany podle profesi. Vedenti interdisciplinarniho tymu zavisi na daném tkolu, nikoliv na profesni
hierarchii jako v pfipad¢é multidisciplinarnich tyma. Nékteri autofi zfetelné uprednostiuji interdis-
ciplinarni tymy pfed multidisciplinarnimi. Vybor nema zadnou obecnou preferenci a domniva se, ze
druh tymu by mél byt zvolen na zaklad¢ reseného problému a mistni situace.

Prestoze nebyl proveden zadny vyzkum zabyvajici se rozdily mezi tymy vedenymi lékafi a ostatnimi
tymy, vybor se domniva, ze v ptipadé specializovanych tymi by pfinejmensim vedouci jednotlivych
profesnich skupin méli byt vyskoleni a uznavani specialisté na paliativni péci.

Jelikoz je zfejmé, Ze pacienti potfebuji dostavat od jednotlivych ¢lent tymu stejné informace, komu-
nikace je podstatnou slozkou tymové prace. Tymy vytvareji transparentni zptisoby komunikace, které
zajisti kazdému ¢lenu tymu moznost prispivat k procesu péce a byt pri nejblizsi prilezitosti informo-
van o nejnovéjsim vyvoji.

O organizaci paliativni péce
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Planovani péce a predbézné smérnice

Kvalita paliativni péce se vyznamné zlepsi, pokud je péce planovana dopredu (Cummings, 1998).
Plany péce se zabyvaji vyznamnymi symptomy a symptomy, které 1ze ocekavat, ale téz soucasnymi
a budoucimi psychosocidlnimi a duchovnimi problémy. Je-li planovani provadéno systematicky
a kontinualné, Ize se vyhnout zbyte¢nym krizim a hospitalizacim.

Planovani péce obvykle zahrnuje diskusi o predbéznych direktivach pro lékatska rozhodnuti tykajici
se konce zivota, napriklad ve véci ukonceni 1écby, jez je z 1ékarského hlediska marna, kontroly bolesti
a symptomd, jez muize znamenat zkraceni zZivota, a podavani uklidnujicich 1ékt na konci Zzivota.
Lékati by rovnéz méli byt pripraveni objasnit sviij nazor na ,smrt za asistence lékate® (asistovanou
sebevrazdu a eutanazii), pokud pacient toto téma prednese. Podrobny rozbor a doporuceni Rady
Evropy k tomuto tématu je mozné nalézt v dokumentu Rady Evropy 8421 ze dne 21. kvétna 1999
nazvaném Ochrana lidskych prav a distojnosti nevylécitelné nemocnych a umirajicich.

V ramci této dtvodové zpravy snad staci zduraznit, zZe i kdyz se etické hodnoceni takovychto roz-
hodnuti mezi 1ékari 1isi, existuje shoda v tom, Ze profesionalni pecovatelé musi byt schopni oteviené
diskuse s pacienty (Quill, 1996). Takova otevienost miize v nckterych pripadech dokonce predejit
zadosti o ,,smrt za asistence 1ékate”. Je nutné, aby zdravotnici méli dostate¢né vzdélani ohledné etic-
kych dilemat spojenych s péci o pacienty na konci Zivota, aby byli schopni vytvofit si na tyto otazky
uvazeny nazor a vhodnym zptsobem jej probirat s pacienty a jejich rodinnymi prislusniky. Eticka
dilemata mohou vznikat zejména v situaci, kdy pacient trva na svém prani zemfit, prestoze jsou jesté
k dispozici dalsi paliativni prostfedky. Eticka dilemata se vak Castéji tykaji otazek mimo oblast ,,smrti
za asistence lékare“; vznikaji naptiklad v situaci, kdy by paliativni 1é¢ba, naptiklad zmirniovani bolesti
pomoci vysokych davek morfia, mohla mit - nebo je mozné se domnivat, zZe by méla - nezadouct,
zivot zkracujici nebo zivot prodluzujici (!) acinky.

Mimo ziejmé etické vyhody zapojeni pacientd a rodinnych prislusnikd do vytvareni a monitorovani
plani péce je duivod se domnivat, Ze tento postup rovnéz prispiva k lepsimu nazoru na kvalitu péce.

Vzhledem k tomu, Ze mnoho profesionalnich i neprofesionalnich pecovatelti povazuje poskytovani
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paliativni péce za soucasné vdécnou a naroc¢nou praci, pricemz pomér vdé¢nosti a narocnosti kolisa,
neni zddnym prekvapenim, Ze v literatute je zna¢nd pozornost vénovana tématu ,,péée o pecovatele.
Prestoze ani zde dosud nebyly shromazdény diikazy o tom, co je nejlepsi formou takové péce, z hle-
diska ochrany zdravi pfi praci neni pochyb o tom, kterd z forem péce o pecovatele je nejlepsi. Pro-
blém zatéze pro pecovatele je mozno systematicky resit na tymovych schiizkach, aby se predeslo
jejich zhroucenti. To plati i o zatézi pro rodinné prislusniky, jimz musi byt vénovana péce kombinujici
ochranu zdravi pfi praci a béznou péci. Rodinna setkani za pritomnosti pacienta a jednoho ¢i dvou
profesionalnich pecovatelti mohou byt prospésna pro udrzeni silné rodinné podpory a pro predcha-
zeni krizovym situacim, jez nejsou nevyhnutelné.

Cummings popisuje dulezity a ¢asto zapominany aspekt tymové prace: tymy je tfeba budovat a udr-
zovat (Cummings, 1998). Rika se, Ze tymy - a zejména tymy paliativni péce - maji uréity Zivotni
cyklus, ne nepodobny zivotnimu cyklu jedince: prvni faze je fazi idealistického entuziasmu, vyzna-
Cujici se spolupraci a charismatickym vedenim; v druhé fazi dochazi k posileni ridici slozky, pricemz
iniciatori tymu mohou mit stdle vétsi potize se v tymu orientovat, a ve tieti fazi prevlada kombinace
idealismu s pragmatismem.

Dobrovolnici

Mize byt uzite¢né vénovat v této diivodové zpravé zvlastni pozornost skupiné pecovateld, ktera je
pomeérné - ackoliv ne zcela - specificka pro paliativni péci: dobrovolnikdim. Dobrovolnici hraji v palia-
tivni péci dtilezitou, prestoze Casto nedocenovanou roli. Mohou pacientovi nabidnout ochotu poslou-

chat. Jelikoz nemaji pracovni povinnosti, mohou se plné vénovat pacientiim, kteri si ¢asto potrebuji
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o svém utrpeni popovidat. Pritomnost cizi osoby (které je snazsi se sverit) pacientovi umoznuje jednat
s nékym jako rovny s rovnym a byt uznan jako zivy ¢lovék, ktery je stale soucasti spolecnosti.

Dalsi vyznamnou tlohou dobrovolnikd je to, ze umoznuji rodinnym ptislusnikiim opustit (bez pocitu
viny) aspon na néjakou chvili nemocného, ale téz jim umoznuji vyjadrit své city a po smrti pacienta
jim poskytuji podporu v jejich zarmutku.

Dobrovolnici mohou znamenat ptinos i pro profesionalni pecovatele, nebot jim mohou umoznit
zajistit si podporu sty¢nych osob a také jim mohou poskytnout ¢as potiebny k plnéni jejich ukolt.
Profesionalni pecovatelé mohou prostrednictvim dobrovolnikt ziskavat Cerstvé informace o pacien-
tovi.

Aby byli dobrovolnici divéryhodnymi partnery, musi byt vyskoleni, jejich prace musi byt systema-
ticky monitorovana a jejich zptsobilost institucionaln¢ potvrzena. Vycvik ma zasadni vyznam a musi
mu predchazet peclivy vybér. Ville pomahat nestaci.

Dobrovolni pracovnici tvori tym rizeny koordinatorem, ktery slouzi jako spojnice mezi dobrovol-
niky a pecovateli a mezi nemocnici a sdruzenim. Je nad nimi vykonavan dohled v ramci podpirné
skupiny.

Dobrovolnicka sdruzeni predstavuji potfebnou strukturu pro vstup dobrovolnikd do nemocnic. Jsou
téZ nezbytna pro poskytovani dobrovolné pomoci v domovech pacienti.

V interdisciplinarnich tymech nezabiraji dobrovolnici ni¢i misto; dopliuji praci ostatnich a nezasa-
huji do ni. Pouze pfrispivaji svym specifickym dilem. Jejich role a tkoly, jez plni, by mély byt jasné
definovany. Profesiondlni pecovatelé a administratori nesméji byt pritomnosti téchto nezdravotnic-
kych pracovniki nijak ruseni.

V Belgii napriklad umoznil kralovsky dekret z roku 1991 financni podporu riiznych organizaci a sdru-
zeni paliativni péce, jez jsou aktivni v institucionalni i domaci péci.

V dob¢, kdy je téma smrti tabu, ma pritomnost dobrovolnych pracovnikii po boku profesionalnich
pecovatell téz vyznamnou symbolickou hodnotu. Vedle své osobni ucasti predstavuji i pritomnost
spolecnosti u umirajiciho. Jejich prace pripomina sousedskou solidaritu minulosti, kdy lidé umirali
doma. ,Resocializuji“ smrt a ukazuji, Ze se nejedna jen o zélezitost pro zdravotniky, nybrz o problém
spolecnosti jako celku.

Obdobi zarmutku

Podpora v obdobi zarmutku je v literatufe povazovana za zasadni soucast programu paliativni péce
a za sluzbu, jez by méla byt dostupna ve vsech prostredich, v nichz je paliativni péce poskytovana: na
specializovanych odd¢lenich paliativni péce, ve vSeobecnych nemocnicich, v komunitnich nemocni-
cich a v prosttedi domaci péce. Dtivod pro to je dvoji. Zaprvé, obdobi zarmutku obvykle zaéina uz
pred vlastnim dmrtim pacienta, protoze paliativni faze nemoci je pro pacienta i pro rodinu v podstaté
obdobim postupujici ztraty. Zadruhé, pracovnici paliativni péce pohlizeji na rodinu (ne nutné slo-
zenou z pokrevnich ptibuznych) jako na ,,objekt péce“. Z toho diivodu je logické pokracovat v pééi
o rodinu v ptipadé potteby i po smrti pacienta (Doyle, Hanks a MacDonald, 1998).

Sluzby poskytované v obdobi zarmutku maji za cil pomoci pacientlim a jejich rodinam vyrovnat
se s mnozstvim ztrat, k nimz dochazi v pritb¢hu nemoci a po pacientové smrti. Mély by byt nabi-
zeny na zaklad¢ rady faktorti, zejména individualniho posouzeni, intenzity zarmutku, schopnosti
poziistalych vyrovnat se s vzniklou situaci a potieb vnimanych rodinou. Uéinnost podpory v ob-
dobi zarmutku byla prokazana mnozstvim vyzkumnych studii o profesionalnich sluzbach v obdobi
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zarmutku a sluzbach dobrovolnikti s podporou profesionald. Parkes na zaklad¢ téchto studii kon-
statuje, Ze sluzby v obdobi zarmutku ,,mohou snizit riziko psychickych a psychosomatickych potizi
v dasledku zarmutku® (Parkes, 1980).

Regeni problémii spojenych se ztratou a zirmutkem by mélo zadit hned na pocatku paliativni péce,
pti prvnim zhodnoceni, a mé¢lo by pokracovat po cely pritb¢h péce. Pokud rodinny piislusnik zesnu-
1ého pacienta citi, ze bylo o jeho blizkého dobfe pecovano, a pokud mél moznost vyjadrit své obavy
a dostalo se mu podpory, ma dobré predpoklady pro zvladnuti slozitého obdobi zarmutku. Naopak
pokud ma vazné vyhrady ke kvalité péce, jez byla poskytovana zesnulému i jemu samotnému, s vétsi
pravdépodobnosti bude mit komplikované reakce na ztratu blizké osoby a ¢eka ho delsi obdobi
zarmutku.

Podpora rodinam sestava z pomoci v pribéhu nemoci a z pomoci v obdobi zarmutku. Tyto dvé
formy pomoci jsou ve skutecnosti tésné propojeny: veskeré pozitivni zkusenosti z obdobi pred smrti
blizké osoby pozd¢ji pomohou se s jeji smrti vyrovnat. Soucasti procesu zarmutku je jiz pfiprava na
ztratu. Podporu v zarmutku tedy lze poskytovat pred, béhem a po tmrti pacienta. Jedna se o globalni
proces, ktery mtize trvat od n¢kolika malo hodin po n¢kolik mésicii. Profesionalni pecovatelé mohou
pomoci mnoha zpisoby: mohou pomahat rodinnym prislusnikiim jasnéji si uvédomovat a sdélovat
své city a pocity (ambivalence, viny, frustrace atd.). Tim mize tym prisp¢ct k vyfeseni nevyresenych ¢i
konfliktnich situaci. Tym zdravotnik mtize rovnéz pomoci piti zatizovani pohibu a pravnich forma-
lit tykajicich se zavéti zesnulého apod.

Pripravu na obdobi po smrti pacienta lze povazovat za predbézny proces zarmutku.

V pripadé potlacovani emoci hrozi, Ze proces zarmutku bude slozity; pokud je emocim dan volny

N4

prichod, je truchleni jednodussi. Dilezité je poskytnout truchlicim prostor a ¢as.

Vzpominka, jiz si pozustali odnesou, hraje vyznamnou roli v procesu zarmutku. Po smrti blizké
osoby se ¢asto dostavi pocit prazdnoty a poziistaly si pripada osamély, zranitelny a neschopny vyrov-
nat se s novou situaci. Rodina a pratelé nabizeji malo podpory; sit socialnich vztaht jiz neposky-
tuje takovou podporu jako v minulosti. Podpora v obdobi zarmutku, jiz nabizi paliativni péce, tuto
mezeru zaplnuje: vzpominkové akce, korespondence, linky pomoci, individualni rozhovory a pod-
pirné skupiny jsou nové formy péce v obdobi zarmutku. Sluzby v obdobi zarmutku by mély vénovat
obzvlastni pozornost potfebam déti a mladistvych, jejichz zptisob chapani zarmutku a vyrovnavani
se s nim se muze od pristupu dospélych podstatné lisit. Sluzby v obdobi zarmutku by rovnéz mély
brat v tvahu kulturni rozdily.

Neni dostatek systematickych diikazi o icinnosti riznych forem podpory v obdobi zarmutku. Sluzby
v obdobi zarmutku jsou rizeny a koordinovany kvalifikovanymi pracovniky se vzdélanim a vycvikem
odpovidajicim jejich odpovédnostem. Dobrovolnici poskytujici péci v obdobi zarmutku jsou na tuto
praci specialné vyskoleni a nachazeji se pod dohledem profesionalnich pecovateld.

Urovné podpory v obdobi zdrmutku

Mizeme rozlisit tfi drovné podpory v obdobi zarmutku (Worden, 1999).

Prvni Groven znamena obecnou podporu v obdobi zarmutku. Mohou ji poskytovat dobre vyskoleni
pracovnici a dobrovolnici pod dozorem. Nejedna se o poradenstvi, ackoliv vyskoleni dobrovolnici
uplatiuji své poradenské schopnosti. Pomoc této rovné muze byt obzvlasté¢ cenna pro osoby, jez
postradaji socialni podporu nebo maji pocit, ze jim jsou vSechny mozné zdroje podpory piili§ vzda-
leny. Tato prvni troven by méla splnovat potreby velké vétsiny osob, jez potfebuji podporu v obdobi
zarmutku.

Druhou troven piedstavuje poradenstvi, které by mélo byt poskytovano kvalifikovanymi pracovniky
pri specializovanych zafizenich paliativni péce nebo mimo né. Toto poradenstvi je vhodné pro osoby,
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kterym ztrata ptisobi vétsi problémy, napriklad z divodu pritomnosti dalsich stresujicich faktort
v jejich zivoté nebo kvili neschopnosti vyrovnat se se zarmutkem.

Treti Grovni je intenzivnéjsi psychoterapie, kdy je nutné osobu predat specializovanym zdravotniktim.
K tomu muze dojit v situacich, kdy ztrata ozivi latentni poruchy chovani nebo hlubsi emoc¢ni krize.

193. S témito tfemi trovnémi podpory souvisi zhodnoceni rizik, které umozni béhem rozhovoru s jednot-
livcem ¢i rodinou urc¢it nejvhodnéjsi troven péce v obdobi zarmutku.
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Slovnik

Denni stacionare obvykle funguji pri specializovanych ltizkovych oddé¢lenich paliativni péce. Pacienti je
mohou navstévovat jeden ¢i vice dni v tydnu. Nabizené sluzby lze oznadit jako lékaiské (krevni trans-
faze, zmirnovani bolesti a symptomu atd.), socialni (sprcha, koupel), rehabilitacni (fyzioterapie,
ergoterapie), relaxa¢ni (masaze) nebo zajmové (umélecké a femesIné aktivity). Uéelem denni péce je
téz poskytnout ¢ast volného ¢asu hlavnimu pecovateli.

Dobrovolnici jsou pecovatelé, kteri vénuji ¢ast svého casu paliativni péci o pacienty bez naroku na odménu
a bez predchoziho citového vztahu k pacientovi. Obvykle jsou koordinovani a skoleni néjakou dob-
rovolnickou organizaci. Zdravotnici mohou téz ptisobit jako dobrovolnici.

Duchovni péce se zaméruje na otazky smyslu a existencialni a nabozenské otazky, jez na pacienty a rodinné
vl v fue ‘y oy L3 .y -y L3 4

prislusniky tvari v tvar pokrocilému stadiu progredujici nemoci ¢asto doléhaji. Tato péce se neome-

zuje na verici pacienty, nybrz obraci se na vSechny pacienty a jejich rodinné prislusniky, at vérici ¢i

vv/s 7

nevétici, pred smrti pacienta i po ni.

vz

Hospic mize byt instituce nebo sluzba domaci péce. Neékdy se rozliSuje na hospice s vétsi a mensi pédi.

Hospicova péce: Zcela uspokojiva definice hospicové péce neexistuje. Pivodn¢ se tento pojem pouzival
pro formu péce, jez se rozvinula v protikladu k bézné zdravotni péci, v ramci niz mnoho prace vyko-
navali dobrovolnici a diiraz byl kladen na komfort a duchovnost. Dnes je v mnoha zemich termin
hospicova péce pouzivan jako synonymum paliativni péce.

Individualni plan péce: Viz ,plan péce”.

Interdisciplinarni oznacuje druh tymové prace, kdy péci poskytuje tym jako celek; hranice mezi obory a je-
jich oblastmi ptisobnosti jsou méné diilezité nez v pripad¢ tymi, jejichz prace je multidisciplinarni.

Kvalita Zivota: Zakladnim cilem paliativni péce je co nejlepsi kvalita zivota. Tento narok je vSak velmi obtizné
definovat a je takrka nemozné jej v pripadé pacientli v pokrocilém stadiu nemoci jakkoliv relevantné
mcérit. Zpusoby hodnoceni uzivané v pripadech nemoc modifikujici 1é¢by nelze vétSinou v pripadé
paliativni péce pouzit, prfedevsim proto, Ze nedokazi zhodnotit nedostatek pozornosti vénované
duchovni problematice na konci zivota. Opatteni ke zlepSovani kvality zivota zalozZené na preferen-
cich pacientti se zdaji pro paliativni péci vhodna.

Marna lécba je velmi diskutovany pojem oznacujici 1ékar'ské zakroky, které nejsou pro pacienta zadnym
podstatnym prinosem na urovni prevence, diagnézy ani 1écby. Tento pojem je ptibuzny francouz-
skému terminu ,,acharnement thérapeutique® (terapeuticka zutivost), ktery se pouziva pfevazné pro
kurativni nebo zivot prodluzujici 1écbu.

~
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Multiprofesni znaci pritomnost vice nez jedné profese v tymu. Multiprofesni tym se mize skladat z 1ékara
a sester a celé rady dalSich zdravotniki; mtze pracovat bud interdisciplinarné, nebo multidiscipli-
narn¢.

Narodni/regionalni plan paliativni péce je strategie vypracovana tvirci politiky, zdravotniky a pacienty,
jejiz cile a zasady se tykaji rozsahu, spravedlnosti a kvality (G¢innosti, vykonnosti a spokojenosti paci-
entll) poskytované paliativni péce. Plan obvykle obsahuje zhodnoceni potteb, jasné definovani cild,
zavedeni specialnich zarizeni, opatreni tykajici se vS§eobecnych zarizeni (zejména zatizeni s velkym
vyskytem pacientt v pokrocilém stadiu nemoci a mimonemocnicnich zarizeni), vzdélavani a vycvik,
propagaci dostupnosti opioidd, zavedeni specidlnich pravnich predpisti, financovani, vypracovani
standardil a systematické hodnoceni vysledkd.

Paliativni medicina je specificka lékarska péce o pacienty v pokrocilém stadiu aktivni progredujici nemoci,
jejichz prognéza je omezena, pricemz tézistém péce je kvalita zZivota. Jedna se o soucast paliativni
péce.

Paliativni péce: Existuji rizné definice paliativni péce. Toto doporuceni a diivodova zprava pouzivaji mirné
upravenou verzi definice formulované Svétovou zdravotnickou organizaci v roce 1990 a revidované
v roce 2002: Aktivni Gplna péce o pacienty v pokrocilém stadiu progredujici nemoci. Klicova je kont-
rola bolesti a dal$ich symptomi a feSeni psychologickych, socialnich a duchovnich problému. Cilem
paliativni péce je dosazeni co nejlepsi kvality Zivota pacientt a jejich rodin.

Péce o pecovatele je ¢innost v ramci paliativni péce, ktera se vyslovné zamétuje na obtize a zatéz pecovatell
ve spojitosti s pé¢i o umirajiciho. Jeji soucasti muze byt i péce v obdobi zarmutku. Jedna se o dulezity
prvek prevence syndromu vyhoreni.

Plan péce: Dokument vypracovany tymem paliativni péce spole¢né s pacientem a jeho rodinou, pravidelné
revidovany, ktery uvadi potteby a preference pacienta a rodiny, ocekavany vyvoj a tkoly jednotlivych
zucastnénych profesionalnich i neprofesionalnich pecovatelti; plan péce se snazi co nejvice predvidat
budouci vyvoj a zamétuje se na predchazeni krizovym situacim.

Rehabilitace znamena co mozna nejvétsi obnovu funkénich schopnosti pacientt v pokrocilém stadiu nemoci
s cilem umoznit jim maximalni moznou miru aktivity a optimalni kvalitu Zivota. Jeji soucasti mize
byt prace fyzioterapeutt a ergoterapeutt.

Respitni péce je forma péce, jejimz cilem je umoznit rodinnym piislusnikim docasny oddech od péce o pa-
cienta; tato péce muze byt potfebna napiiklad pro umoznéni 1ékarského osetreni partnera nebo v pri-
padé dovolené. Respitni péce muize byt poskytovana v nemocnicich, pec¢ovatelskych domech, domo-
vech pro seniory nebo hospicich. Hranice mezi respitni péc¢i, dennim stacionatem a kratkodobou
hospitalizaci neni vzdy zcela jasna.

Rodina: V ramci paliativni péce se rodinou rozumi vSichni neprofesionalni aktéri péce o pacienta, kteri se
péce ucastni na zakladé jiz drive existujicich citovych vazeb. O rodin¢ se ¢asto hovori jako o ,objektu
péce”; ackoliv to nemusi platit doslovné (pacient by mél ztstavat a zistava ve stfedu pozornosti),
jedna se o vyjadieni vyznamu rodiny jako poskytovatele a zaroven i prijemce péce.

Specializovana zafizeni paliativni péce jsou zarizeni, jejichz hlavni specializaci je paliativni péce, kterou posky-
tuje interdisciplinarni tym vedeny odbornikem na paliativni péci s odpovidajicim vzdélanim a praxi.

Terminalni péce je soucasti paliativni péce a obvykle oznacuje péci o pacienta v poslednich hodinach ¢i
dnech zivota.
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Publikace vydané v ramci
orojektu Paliativni péce v CR

Umirani a paliativni péée v CR (situace, reflexe, vyhlidky)

VWzkumnd zprdva a kritické body rozvoje paliativni péce v CR

Zprava zahrnuje analyzu epidemiologickych dat o umirani, vyzkum verejného minéni, anketni etfeni u vy-
branych skupin obyvatel, vyzkum mezi zdravotniky riznych profesi metodou ,focus group®, mapovani
uéebnich osnov, dotaznikovy priizkum u souc¢asnych poskytovatelt lizkové paliativni péée v CR, popis
pilotniho projektu mobilniho hospice a na zakladé ziskanych dat pojmenovava oblasti, jejichz zlepseni je
pro dalii rozvoj paliativni péée v CR rozhodujici.

Doporuceni Rec (2003) 24 Vyboru ministrti Rady Evropy ¢lenskym statiim

O organizaci paliativni péce

Zasadni dokument celoevropského vyznamu, ktery klade diiraz na paliativni péci jako nesmirné vyznam-
nou soucast systému zdravotnickych sluzeb, definuje zakladni pojmy v oblasti paliativni péce, shrnuje zku-
Senosti z mnoha zemi a doporucuje opatreni nezbytna k dal§imu rozvoji paliativni péce na mezinarodni
urovni a k vytvoreni narodniho ramce pro paliativni péci v jednotlivych ¢lenskych zemich. Soucasti doku-
mentu je i velmi cenna podrobna divodova zprava.

Koncepce paliativni péée v CR

Pracovni materidl k odborné a verejné diskusi

Navrh koncepce paliativni péée v CR vychazejici z dosavadnich zkugenosti s uplattiovanim paliativni péée
ve svété 1 v nasi zemi. Tento navrh ve stru¢né podobé¢ vytycuje cile dalsitho rozvoje obecné i specializované
paliativni péce, pojmenovava potrebné legislativni a organiza¢ni zmény a doporucuje dalsi kroky, které
jsou k tomuto rozvoji potfebné.

Vzdélavani v paliativni péci

Navrh vzdélavacich programd pro pregradudini a postgradudini pripravu lékard

Tento néavrh je vysledkem dlouhodobych zku$enosti a diskusi. Vznikl ptivodné ve Svycarsku, je viak velmi
dobte pouzitelny i v podminkach CR. Komentovan4 kurikula ptehledné rozlisuji nékolik trovni vzdélani
1ékard a dalsich vysokoskolskych odborniki v paliativni péci: droven pregradualni pro studenty 1ékarstvi
a zdravotné socialnich obort, troven postgradualni vseobecnou a postgradualni specializovanou pro pali-
ativni specialisty.



Standardy domaci paliativni péce

Podklady pro prdaci tymi domdci paliativni péce

Tento navrh vychazi z analogickych standardd v zemich s rozvinutou siti mobilnich hospicti a z vice nez
dvouletych zkusenosti prace mobilniho hospice Cesta domii. Material definuje koncepci terénni paliativni
péce, popisuje potiebné zakladni organizacni struktury a postupy a je prakticky vyuzitelny pfi zakladani
a praci mobilnich hospicti v CR.

Respektovani lidské distojnosti

Prirucka pro odbornou vyuku, vychovu a vycvik student( lékarskych, zdravotnickych

a zdravotné-socidlnich oborti

Flexibilni u¢ebni podklad pro vsechny odborniky v oblasti zdravotnictvi a socialni péée byl vypracovan
v ramci studie ,,Distojnost a star$i Evropané®. Profesionalné ziskané, vyhodnocené a diskutované podklady
ze Sesti evropskych zemi predstavuji unikatni soubor postfehti, modelovych situaci, nameétt a otazek, ktery
je vhodny pro vychovu a vycvik ve vSech typech zdravotnich a zdravotné-socialnich skol.



O organizaci

paliativni péce

Doporuceni Rec (2003)24
Vyboru ministrd Rady Evropy
Clenskym statdm

Original
Recommendation Rec (2003) 24 of the Committee of Ministers to member states
on the organisation of palliative care, Strasbourg 2003

Odborna spoluprace MUDr. Zdenék Bystricky
Preklad Agentura Sarah

Redakce Jindfiska Prokopova

Design Jan Dobes, Designiq

Tisk Prvni dobra

Foto Roger Lemoyne

Kontakt

Hospicové obcanské sdruzeni Cesta domd

Bubenska 3, Praha 7, 170 0o

Tel. 283 850 949

cestadomu@cestadomu.cz

www.cestadomu.cz

ICO 265 28 843

Bankovni spojeni CSOB Praha 7, Kamenicka 26, ¢. 0. 116936353/0300

© Cesta domd, 2004






Slova knihy

nas vzdy vzrusi,
ale dulezité e,
aby nas zmenila.

Konfucius




