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Projekt Paliativni péce
v Ceské republice

Tato publikace byla vydana v ramci projektu Paliativni pé¢e v Ceské republice. Projekt usiluje o zasadni
zlep$eni péée o nevylécitelné nemocné, umirajici a jejich rodiny v CR. Jeho cilem je zlepsit informovanost
odborné i laické verejnosti o moznostech moderni paliativni péce a prosazovat principy kvalitni péce o umi-
rajici v celém systému zdravotni a socidlni 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 prostredkiti programu Public Health Nadace Open Society Fund Praha. Za laskavou
podporu srde¢né dékujeme.

Publikaéni 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 péée o nevylécitelné nemocné a umirajici v CR a identifikovat hlavni sla-
biny této péce.

V navaznosti na tuto zpravu predklada nyni kolektiv autort projektu fadu dalsich publikaci, jejichz cilem
je ptispét k rozvoji kvalitni péée o umirajici v CR.

S vyuzitim Doporuceni Rec (2003) 24 Vyboru ministr Rady Evropy ¢lenskym zemim ,,O organizaci palia-
tivni péée” a analyz zahrani¢nich modelt paliativni péce a s védomim, Ze velkym tikolem nasi spole¢nosti
je naucit se ,Respektovani lidské dastojnosti“, predkladame ,, Koncepci paliativni péce 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 viibec nabizime k diskusi ,Standardy

domaci paliativni péée”.

Vsechny uvedené publikace jsou v elektronické verzi zverejnény na internetovych strankach sdruzeni Cesta
domi (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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Predmluva

Paliativni péce je moderni a celosvétové se velmi rychle rozvijejici typ péce, ktery prinasi ucinnou pomoc

nevylécitelné nemocnym, umirajicim a jejich rodinam. Predkladany text, jehoz cilem je prispét k rozsireni
kvalitni paliativni pé¢e v Ceské republice, ma dvé hlavni &sti.

Prvni ¢ast ,Paliativni péce, jeji celosvétovy vyvoj a soucasna situace v Ceské republice”, kteréa tvoti obecny

uvod k nasledujici koncepci paliativni péce,

- vyzdvihuje n¢které klicové rysy moderni paliativni péce, okolnosti jejiho vzniku a obecnéjsi charakte-
ristiky jejiho rozvoje ve druhé poloviné 20. stoleti;

- reflektuje dosavadni vyvoj paliativni péée v Ceské republice, sou¢asnou situaci pé¢e o umirajici v nasi
zemi a hlavni prekazky zkvalitnéni této péce;

- doklada potrebu dlouhodobého koncepcniho rozvoje péce o nevylécitelné nemocné a umirajici v nasi

.

zemi a na téchto zakladech poukazuje na nezbytnost vytvoreni Siroce zalozené, dostate¢né odvazné
a pritom realizovatelné narodni koncepce paliativni péce.

Druha ¢ast, vlastni ,,Koncepce paliativni péée v Ceské republice”,

- prinasi data a argumenty pro zarazeni zlepseni paliativni péce mezi priority dalsiho rozvoje c¢eského
zdravotnictvi;

- navrhuje zakladni prvky efektivniho systému organizovani a poskytovani paliativni péce, ktery by
umozioval tohoto zlepSeni dosahnout.

Text ma slouzit jako pracovni material. Uvitame proto veskeré naméty a kritické pripominky a doufame, ze

nasledujici stranky prispéji nejen k dalsi odborné a veiejné diskusi, ale také ke konkrétnimu zlepSeni péce
o nevylécitelné nemocné a umirajici v nasi zemi.

Ondvej Slama, Stépan Spinka
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Paliativni péce

a |eji hlavni principy

Paliativni péce je aktivni a na kvalitu Zivota orientovana péce poskytovana nemocnym, kteri trpi nevyléci-
telnou chorobou v pokrocilém nebo terminalnim stadiu. Jejim primarnim cilem neni vyléceni pacienta i
prodlouzeni jeho zivota, ale prevence a zmirnéni bolesti a dalSich, té€lesnych i dusevnich stradani, zacho-
vani pacientovy dustojnosti a podpora jeho blizkych. )

Moderni paliativni péce
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se neodvraci od nevylécitelné nemocnych, ale chrani jejich distojnost a klade hlavni diiraz na kvalitu
zivota,

dokaze uspésné zvladat bolest a dalsi privodni jevy zavérecnych stadii nevylécitelnych a ke smrti
smétujicich onemocnéni,

je zaloZena na interdisciplinarni spolupraci a integruje v sob¢ 1ékarské, psychologické, socialni, exis-
tencialni a spiritualni aspekty,

vychazi disledné z individudlnich prani a potfeb pacientti, respektuje jejich hodnotové priority
a chrani pravo pacienta na sebeurcent,

zduraznuje vyznam rodiny a nejbliz§ich pratel nemocnych, nevytrhava nemocné z jejich ptirozenych
socialnich vazeb, ale umoziuje jim, aby posledni obdobi Zivota prozili v diistojném a vlidném pro-
stfedi a ve spolecnosti svych blizkych,

nabizi vSestrannou ucinnou oporu piibuznym a prateliim umirajicich a pomaha jim zvladat jejich
zarmutek i po smrti blizkého ¢lovéka,

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

Koncepce paliativni péce v CR



2

/Zakladni charakteristiky
dosavadniho rozvoje paliativni
péce ve svetovém meritku

Paliativni péce v Sirokém slova smyslu byla vzdy jednou ze stéZejnich soucasti lékarské a socialni péce.
Medicina vzdy do vétsi ¢i mensi miry reflektovala, Ze jeji moznosti vylécit nemocné ¢i alespon prodlouzit
jejich zivot jsou omezené. Zaroven si v8ak byla védoma, Ze jeji moznosti ani zdaleka nekon¢i tam, kde konc¢i
jeji schopnost uzdravit ¢i zasadnim zpisobem prodlouZzit Zivot, a ze zcela klicovou soucasti 1ékarské péce je
také tisit bolest a jiné formy utrpeni a poskytnout nemocnému v tomto utrpeni atéchu.

D¢jiny moderni paliativni péce jsou oproti tomu pomérné kratké. Vznik a rozvoj paliativni péce ve
druhé poloviné dvacatého stoleti byl pfitom zasadnim zptisobem ovlivnén nékolika vyznamnymi faktory.

Jednim z nich byla zména hlavnich pri¢in timrti a radikalni prodlouzeni Zivota v prib¢hu posledniho
stoleti, zptisobené mimo jiné terapeutickymi uspéchy moderni mediciny. Tato proména s sebou vsak nesla
také ponc¢kud paradoxni disledky. Na zacatku 21. stoleti totiz sice Zijeme v primeéru vyrazné déle a v mno-
hém ohledu pohodlInéji nez pred sto lety. Platime vSak za to nemalou dan: déle (a casto vibec ne lehceji)
také umirame.

Moderni medicina, povzbuzena svymi terapeutickymi uspéchy, zacala pritom na tento stav efektivné
reagovat az se znacnym zpozdénim. Povédomi o potrebé a vyznamu paliativni péce bylo totiz do znac¢né
miry zastinéno zaméfenim mediciny na lécbu a uzdraveni a velkymi tspéchy, které toto zaméreni prinaselo.
Nad¢je, které tyto v mnohém ohledu slibné vysledky ptinesly, totiz ¢asto vedly k tomu, Ze nebyly dostate¢n¢
hluboko reflektovany meze tohoto terapeutického zaméreni a problémy, které tento vyvoj prinesl.

Na tomto pozadi je moderni paliativni péci mozné pochopit jako pokus o znovuoziveni starého
povédomi o potiebé a vyznamu péce, ktera neni primarné zamérena na vyléceni ¢i prodlouzeni zivota.
Tento pokus na jedné strané vyruasta z reflexe mezi terapeutickych moznosti moderni mediciny, na druhé
strané se vSak opira o vyznamné pokroky, kterych moderni medicina predevsim v 1é¢bé bolesti a zvladani
dalsich symptomu dosahla.

Presvédc¢ivym svédectvim o tom, Ze kvalitni paliativni péce je tcinnou odpoveédi na soucasné palcivé pro-
blémy a Ze se miiZe stat cestou k radikalnimu zlepSeni péce o umirajici a jejich rodiny, je jeji velmi rychly
rozvoj, k némuz ve svétovém meéritku navzdory mnohym prekazkam doslo.

Prvni moderni paliativni zafizeni, jehoz zalozeni je mozné povazovat za jeden z milniki zrodu
moderni paliativni péce, St. Christopher’s Hospice v Anglii, vzniklo v roce 1967. Po 35 letech, v roce 2002,
bylo jiz ve vice nez 100 zemich po celém svété evidovano vice nez 8ooo zafizeni paliativni péce (z toho cca
3000 v Evropé¢ a 4000 v Severni Americe).(2) Predevsim v poslednich dvou desetiletich doslo zejména ve
vyspélych statech k velmi rychlému rozsiteni paliativni péce. V USA tak naptiklad v roce 1982 bylo zarize-
nimi paliativni péée oSetfovano 25 ooo pacientd, o dvacet let pozdéji, v roce 2003, vsak jiz 950 000.(3)

V poslednim desetileti bylo opakované mnohymi vyznamnymi celosvétovymi, evropskymi i narodnimi
institucemi zdtraznéno, ze paliativni péce musi byt jednou z prioritnich oblasti rozvoje zdravotnické péce
a Ze obc¢ané maji pravo na jeji vSieobecnou dostupnost. Svétova zdravotnicka organizace povazuje rozvoj kva-
litni paliativni péce za jednu ze svych priorit jiz od zacatku go. let 20. stoleti (naposledy ve svém dokumentu
»National Cancer Control Programmes. Policies and Managerial Guidelines® z roku 2002).(1) Také rozsahla
autoritativni studie ,,Priority Areas for National Action®, kterou v roce 2003 vydal v USA respektovany Insti-
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tute of Medicine of the National Academies, klade rozvoj paliativni péce mezi Sest nejdiilezitéjSich okruhti

zdravotni péce v prvnich desetiletich 21. stoleti. @) V Evropé kodifikovalo pravo pacienta na komplexni palia-

tivni péci v roce 1999 Parlamentni shromazdéni Rady Evropy ve svém dokumentu ,,Ochrana lidskych prav

a diistojnosti nevylécitelné nemocnych® (,Charta umirajicich®).s) V roce 2003 pak bylo schvéileno doporu-

¢eni Vyboru ministrtt Rady Evropy ¢lenskym stattim ,,O organizaci paliativni péce“.(6)

Ziejmé pritom je, ze vyznam dlouhodobého rozvoje paliativni péce umocnuji nastavajici demogra-
fické zmény ve vyspélych statech, charakterizované rapidnim nardstem podilu starsich vékovych kategorii
na celkové populaci.

Ackoli mélo rozsireni paliativni péce v riznych zemich odliSnou podobu a nestejnou dynamiku, lze ve zpét-

ném pohledu s urcitym zjednodusenim rozlisit nékolik hlavnich fazi, jejichz reflexe mtze byt velmi poucna

i pro rozhodovani o dal§im vyvoji paliativni pé¢e v CR:

a) Moderni paliativni péc¢e vyrastala vzdy do zna¢né miry ,.zdola“ diky obétavému usili jednotlivct
a mistnich iniciativ. Tyto lokalni priklady odborné i lidsky zvladnuté péce o umirajici ptisobily na
své okoli a postupné presvédcovaly (nc¢kdy i proti nemalému pocatecnimu odporu ¢i nepochopeni)
stale vétsi cast odborné i laické verejnosti o tom, Ze nevylécitelné nemocnym a umirajicim je v jejich
bolestném osudu mozné nabidnout c¢innou pomoc.

b)  Osvobodivé priklady kvalitni péce o umirajici postupné zputsobily, Ze jednotlivé pritkopnické inicia-
tivy paliativni péce se rychleji ¢i pomaleji slévaly v pestry proud celonarodnich a nadnarodnich hnuti.
Dtlezité pritom bylo, Ze do téchto hnuti se postupné zapojovaly nejen dalsi mistni iniciativy posky-
tujici paliativni péci, ale také dalsi vrstvy spolecnosti. Péce o umirajici a jejich rodiny, domaci péce,
prava umirajicich a jejich rodin, zdrmutek, truchleni a dalsi pfibuzna témata tak postupné prestala
byt tabuizovanou ¢i alespon zcela okrajovou problematikou a jejich vyznam ve verejné diskusi stale
narustal.

) V soucasné dob¢ pak v zemich s rozvinutou paliativni péci probiha jakasi treti faze charakterizovana
vice ¢i méné pokrocilou snahou o zaclenéni paliativni péce do standardniho systému zdravotni a so-
cialni péce, které by umoznilo co nejsirsi dostupnost kvalitni paliativni péce vSiem obc¢anim. Zda se
pritom, ze Gspéch této faze zavisi predevsim na reseni dvou kli¢ovych problém:

- Jak prenést vysokou kvalitu a nové standardy vypracované v ramci specializované paliativni péce
do dalsich instituci zdravotnického a socialniho systému (tj. do béznych oddéleni nemocnic, na
jednotky intenzivni péce, do léceben dlouhodobé nemocnych, tstavii socialni péce atd.).

- Jak propojit specializovanou 1é¢bu usilujici o uzdraveni a prodlouZeni Zivota s paliativni péci,
ktera klade dtiraz na kvalitu zZivota (v¢etn¢ jeho dusevnich, existencialnich a spiritualnich roz-
meéri), na pacientovu rodinu a na jeho socialni a kulturni zazemi.

12 Koncepce paliativni péce v CR
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Dosavadni VyVOJ
naliativni péce v CR

Ceska republika za vyvojem paliativni péée ve vyspélych zemich silné zaostava. Kvalitni paliativni péce
v Ceské republice existuje, je v§ak dostupna pouze minimalnimu poétu obéanti. A to navzdory obétavé
praci mnohych zdravotnikii i dalsich prikopnika paliativni péce a dlouhodobému programu, kterym
Ministerstvo zdravotnictvi CR podporuje vystavbu hospicti.

Do znac¢né miry je tato neuspokojiva situace zptisobena tim, ze od pocatku byl rozvoj specializované palia-
tivni péce, mj. v diisledku odligné politické a ekonomické situace v Ceské republice, o nékolik desetileti
vyrazné opozdén. Jeji pocatky je mozné klast teprve do prvni poloviny go. let. Prvni pokus o ztizeni lizko-
vého oddé¢leni paliativni péce byl podniknut v roce 1992 v ramci Nemocnice TRN v Babicich nad Svitavou,
prvn{ samostatny lazkovy hospic byl otevien v Cerveném Kostelci v roce 1995. Ke konci roku 2004 piisobilo
v Ceské republice 8 hospicti, které z velké &asti vznikly diky finanéni podpote Ministerstva zdravotnic-
tvi Ceské republiky, otevieni dal$ich se p¥ipravuje v blizké budoucnosti. V Ceské republice piisobi jedna
specializovana ambulance paliativni mediciny a probiha jednani s VZP o souhlasu se zfizenim ltizkového
oddéleni paliativni mediciny v ramci Interni hematoonkologické kliniky FN Brno. V Ceské republice je
také 66 ambulanci ¢i center 1é¢by bolesti, které véak nenabizeji komplexni specializovanou paliativni péci.
Specifickym rysem vyvoje paliativni péce v nasi zemi je velké zpozdéni v rozvoji domaci paliativni péce.
Zatizeni systematicky poskytujici specializovanou domaci paliativni péci zacala v nasi zemi ptisobit teprve
v poslednich letech. Také spoluprace jednotlivych poskytovatelt paliativni péce dosud bohuzel nenabyla
dostatecn¢ efektivni, dlouhodobé a systematické podoby.

V roce 2004 byl ztizen samostatny atesta¢ni obor ,,Paliativni medicina a lé¢ba bolesti“. Od roku 2001 pisobi
pri Institutu pro postgradualni vzdélavani ve zdravotnictvi Subkatedra paliativni mediciny. Sekce paliativni
mediciny pti Spole¢nosti pro studium a 1é¢bu bolesti Ceské 1ékaiské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné
vypracovala koncem go. let pracovni navrh oboru Lécba bolesti a paliativni medicina.

V roce 2004 vyslo jiz druhé vydani monografie profesora Jiriho Vorlicka Paliativni medicina (prvni
vydani v roce 1998).(7) Nemaly vliv predevsim na rozvoj hospicového hnuti mély také publikace (predevsim
»Hospice a uméni doprovazet®) 8 a propagac¢ni ¢innost MUDr. Marie Svato$ové, ktera stala u zrodu prv-
nich hospicti v Ceské republice a jejiZ prace pti rozsitovani hospicové pécée v nasi republice byla v roce 2002
ocenéna statnim vyznamenanim , Medaile Za zasluhy®.

Cesta domi - projekt Paliativni pé¢e v CR - 13



Soucasna situace v CR

Prvni rozséhlejsi pokus o vyzkum stavu péce o umirajici v Ceské republice byl uskute¢nén v letech 2003-2004
obcanskym sdruzenim Cesta domi v ramci projektu financovaného Open Society Fund Praha.(9) Tento
vyzkum na jedné strané ukazal, e kvalitn paliativni péée v Ceské republice existuje a e pro jeji dalsi rozvoj
byly jiz v nékterych oblastech vybudovany solidni zaklady; na druhé strané vsak potvrdil, ze z celkového
pohledu je droven poskytované péce velmi neuspokojiva az alarmujici.

Hlavni vysledky vyse uvedené studie 1ze shrnout do nasledujicich bodi:

a)

b)

14

V Ceské republice umira roéné v pritméru kolem 105 0oo lidi.

Pouze cca 1% z nich se dostava specializované paliativni péce.

Tti Ctvrtiny tmrti nastavaji ve véku nad 65 let, polovina ve véku nad 75 let.

Hlavnimi pri¢inami umrti jsou nemoci kardiovaskularni, cerebrovaskularni, nddory a nemoci
dychaciho ustroji (celkem vice nez 85% vSech umrtf).

Ve vétsiné pripadt nastava umrti jako komplikace nebo letalni vyusténi chronického progresiv-
niho onemocnéni.

Data o umrtich jsou zpracovavana pouze z hlediska priciny a mista amrti, chyby a zkresleni ve
vyplnovani formular nejsou vyjimkou.

Data zdravotnich pojistoven o poskytované péci o pacienty na konci zivota a o nakladech na tuto
péci nejsou obecné dostupna, ackoli jsou pro mapovani soucasné situace naprosto nezbytna.
Zadna instituce v Ceské republice nemonitoruje kvalitu péée o umirajici. Standardy této péce
nejsou vypracovany.

Rozsahly vyzkum verejného minéni uskute¢nény na reprezentativnim vzorku ceské a moravské

spolecnosti prokazal, Ze vefejnost je silné nespokojena se soucasnym stavem péce o umirajici.

Nejlépe je verejnosti hodnocena lécba bolesti. Také v této oblasti se vSak pouze 7% dotazanych

domniva, Ze je u umirajicich bolest 1é¢ena skuteéné dobfe, a 29 %, Ze je 1é¢ena ,,spiSe dobre®.

Nejhtte je verejnosti hodnocena péce o psychické utrpeni pacientti a podpora jejich rodin. 66 %

z téch, kteri na danou otazku méli nazor, se domniva, Ze neni vénovana dostate¢na pozornost

psychosocialnimu stradani nemocnych a jejich rodinam. A pouze 4% dotazanych se domniva, ze

péce o psychické stradani terminalné nemocnych a umirajicich je skute¢né dostatecna.

Zjisténa data naznacuji hruby rozpor mezi preferencemi verejnosti a soucasnym stavem péce o ne-

vylécitelné nemocné a umirajici v nasi zemi:

- pres 70 % vsech umrti nastava ve zdravotnické ¢i socialni instituci (nemocnici, 1é¢ebné dlouho-
dob¢ nemocnych, domové diichodctt),

- 80% z dotazanych, kteti se k této otazce v prizkumu vetejného minéni vyjadrili, si v§ak nepreje
v n¢kterém z téchto prostredi zemfit.

Jeste kritictéji hodnoti troven péce o umirajici zkoumané skupiny studentt a zdravotnikd, které

vsak netvori sociologicky reprezentativni vzorek téchto skupin obyvatel.

~
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c¢) - Kontinuita a koordinace péce o umirajici je i podle samotnych zdravotnikii ¢asto velmi nedoko-
nald. V poslednich tydnech zivota jsou nemocni ¢asto prekladani mezi riznymi zdravotnickymi
zatizenimi.

- Utast pacienta a rodiny na dilezitych rozhodnutich o 1é¢bé je spise vyjimkou.

- Komunikace mezilékari a pacienty o diagnéze a prognéze ma velmi proménlivou a celkové zna¢né
nedostatecnou uroven.

- 90 % dotazanych mladych lékard se citi byt neptipraveno komunikovat s nevylécitelné nemocnym
a jeho rodinou.

- Pokud se rodina nemocného rozhodne o termindlné nemocného pacienta pe¢ovat doma, podstu-
puje riziko nesmirné naro¢ného a v mnohych ohledech ¢asto nezajisténého procesu, neziidka bez
podpory a nejednou dokonce pres odpor zdravotniki.

- Zadna soucast systému zdravotni a socialni péée nevénuje systematickou pozornost poziistalym,
ackoli je dobfe znamo, Ze velmi casto trpi socialni izolaci a tézkym psychickym strddanim a ze
umrti blizkého ¢lovéka je jednim z nejrizikovéjsich faktort pro télesné a dusevni zdravi clovéka.

- Financovani péce o umirajici je nedostatecné, ¢asto demotivujici a zasadné omezuje jeji koncepcéni
dlouhodoby rozvoj.

d) - Vpregradualnim vzdélavanilékart a dalsich zdravotnikd je fada dilezitych témat paliativni medi-
ciny (1é¢ba bolesti, 1é¢ba télesnych symptomd, pravidla komunikace s nemocnym, etika) pfitomna
vétSinou jako soucast jinych obort nebo tematickych celki.

- Souhrnné seznameni s paliativni péci jako samostatnym oborem vsak v ramci pregradudlniho
vzdélavani zdravotnikil vétsinou chybi. Vyjimku zde tvori n¢které studijni programy osetrovatel-
ské, kde je paliativni medicina vyucovana jako obor.

-V postgradualnim vzdélavani Iékard neni téma paliativni mediciny ve vétsiné obort vitbec zastou-
peno.

Vyse zminéna studie mohla v mnohych ohledech ptinést pouze prvni sondy do velmi komplikované proble-

matiky péée o umirajici v CR a presn4 interpretace jejich vysledki by vyZadovala dalsi rozséhlejsi vyzkum

a dlouhodobéjsi zkoumani. Navzdory témto omezenim vsak zjisténé vysledky do zna¢né miry potvrdily

zkuenost mnohych zdravotniki a dal$ich odbornikt, ze kvalita paliativni péée v CR je silné nedostate¢na.

Provedeny vyzkum tak poukazal na naléhavou potrebu:

- zkvalitnéni péce o umirajici,

- radikalniho zvyseni dostupnosti moderni paliativni péce,

- rozvoje novych forem paliativni, v prvé fadé predev§im domaci péce,

- zasadniho zlepSeni péce o umirajici ve zdravotnickych a socialnich institucich, predevsim v 1ééeb-
nach dlouhodobé¢ nemocnych a domovech dichodct.

Zahrani¢ni zku$enosti ukazuji, ze zasadni zlepseni péce o terminalné nemocné a umirajici je mozné a ze
klicem k tomuto zlep$eni je rozvoj moderni paliativni péce. Tomuto rozvoji vSak v nasi zemi stale brani
komplex legislativnich, ekonomickych, politickych a spolecenskych prekazek. Na zaklad¢ provedené studie
se zda, ze nejnaléhavéjsi je potfeba zmény v nasledujicich oblastech:

- Vzdélavani zdravotnikt a dalSich pecujicich profesi. Zarazeni tématiky paliativni péce do povinného
pregradualniho a postgradualniho kurikula studia 1ékarstvi a do studijnich plant zdravotnich skol.

- Plsobeni na odbornou verejnost predevsim prostiednictvim lékarskych spolecnosti tak, aby rozpra-
covala problematiku péce o umirajici a o pacienty v terminalnich stadiich jednotlivych chorob do
urovné doporucenych postupti v rozsahu svych diagnéz a zaradila ji do predatestacnich priprav ve
svych oborech.

- Podpora inovativnich pilotnich projektii. Rozvijeni a testovani riznych forem péce o umirajici v od-
lisnych prostiedich (modely na zlepSeni péce v domovech diichodcti a LDN, konziliarni tymy v akut-
nich nemocnicich a predevsim rtizné formy domaci paliativni péce a specializované ltizkové palia-
tivni péce vcetné paliativnich jednotek ve stavajicich lazkovych zarizenich).

- Sledovani a vyhodnocovani péce o terminalné nemocné a umirajici. Sledovani vlivu vyse zminénych
inovativnich projektti na kvalitu péce a analyza jejich ekonomické narocnosti.

~
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- Rozvoj domdci paliativni péce (véetné zapojeni praktickych Iékari a stavajicich zdravotnickych a so-
cialnich sluzeb).

- Vyuziti osvédcenych postupt ze zahranici a navazani uzsi mezinarodni odborné spoluprace v oblasti
péce o terminalné nemocné a umirajici.

- Soustavna popularizace tématu péce o umirajici, podpora verejné diskuse na toto téma a medializace
moznosti moderni paliativni péce.

- Podpora a rozvoj dobrovolnické prace v této oblasti.

~
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Potreba koncepcmho
rOZVOJe paliativni péce v CR

a Sirsi ramec tohoto rozvoje

Mnohé tedy svédci o tom, zZe nase republika se v soucasné dob¢ nachazi ve velmi dilezitém stadiu pro-
meény péce o umirajici a ze pred ni stoji ukol prejit ke kvalitativné nové fazi této péce. Na tom, zda se tento
prechod zdari ¢i nikoli, do zna¢né miry zavisi i podoba a kvalita péce o umirajici v nadchazejicich letech
a desetiletich.

Predkladany navrh koncepce paliativni péce by m¢l prispét k tomu, aby tento vyvoj od uspésnych
ylokalnich® ¢i modelovych iniciativ k systémovému rozsireni kvalitni paliativni péée byl pokud mozno co
nejvice urychlen, aby se vSak zaroven vyhnul nebezpecim, ktera by takové rozsifeni mohla doprovazet.

Prosazovani kvalitni paliativni péce musi mit totiz na paméti také nebezpeci vyplyvajici z jejiho pri-
padného ryze administrativniho plosného zavedeni. Pri takovém postupu by totiz hrozilo, Ze misto sku-
tecné promeény kvality péce o umirajici by doslo pouze k formalnim zménam bez zasadni promény poskyto-
vané péce. Ve svém konecném disledku by takovy postup mohl vést k diskreditaci moderni paliativni péce
v ocich odborné i laické verejnosti a k promarnéni $ance predejit zbyte¢nému utrpeni umirajicich.

Skutecné zlepseni péce o umirajici se neobejde bez zasadnich administrativnich zmén. Ty vsak musi
pouze vytvaret vhodné ramce pro rozsireni vysoké kvality paliativni péce a porozumeénti jejim prednostem
nejen mezi zdravotniky, ale i mezi nejsirsi vefejnosti. Takova proména vsak nemuze prob¢hnout ze dne na

den, ale je zalezitosti dlouhodobého vyvoje.

Pri vytvareni a prosazovani koncepce paliativni péce je tak zapotiebi pamatovat na to, ze zasadni a dlou-
hodobé zlepseni péce o umirajici nemize byt zalezitosti pouze tzké skupiny odbornikti a poskytovateltl
paliativni péce, ale pfedpoklada hlubsi zmény na nékolika vzajemné propojenych rovinach:

a) Paliativni péce bude vzdy zavisla na odborné vzdélanych a obétavych jednotlivcich. Takovych lidi
nebude nikdy dostatek, vhodné podminky v§ak mohou zptsobit, ze jich bude fadové mnohonasobné
vice nez v sou¢asné dobé. Ukolem kvalitntho zdravotnického a socialniho systému musi byt takové
jednotlivce vyhledavat, umoznovat jim odborny rist a vestranné je podporovat.

b)  Paliativni péce se bude vzdy opirat o sit prirozenych vazeb. Dlouhodob¢ uspésna muze byt tedy palia-
tivni péce pouze tehdy, pokud se zaméri také na rodinu a nejbliz§i okoli nemocného. Postupujici
individualizace spolecnosti a rozpad tradi¢nich rodinnych vazeb péci o umirajici velmi ztézuji. Na
druhé stran¢ vsak véechny dosavadni zkusSenosti svéd¢i o tom, ze kvalitni paliativni péce mtze vztahy
v rodinach a prirozenych komunitach vyznamnym zptisobem posilit.

<) Kvalitni paliativni péce a jeji rozvoj predpoklada také zménu politickych, ekonomickych a institucio-
néalnich ramci. Takova zména v§ak nutné vyzaduje, aby se péce o umirajici stala jednim z dtlezitych
témat verejné rozpravy a dlouhodobou prioritou statnich organd, politickych stran a mistnich samo-
sprav.
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Rozvoj péce o umirajici tak na jedné stran¢ predpoklada urcitou kulturni vyspélost spolecnosti, funkéni
rodinné a socialni vztahy a ochotu spole¢nosti nevyhybat se otazkam utrpeni, umirani a smrti. Na druhé
strané vSak zkuSenost lidsky dustojné a odborné zvladnuté péce o umirajici mize nepochybné spolecnost
kultivovat. Paliativni péce, ktera se nezamétuje primarné na vyléCeni pacienta, ale na kvalitu jeho Zivota
a na posileni jeho pfirozenych vazeb, tak mize svym dilem prispivat k uzdraveni a kultivaci spolecnosti.

Stejné dulezita jako samotna koncepce paliativni péce je tedy také strategie jejiho uplatiiovani a napliiovani.
Ta se neobejde bez

18

pribézné a dlouhodobé reflexe stavu péce o umirajici a prekazek, které zlepseni tohoto stavu brani
systematické prace na kvalitnim informovani odborné a laické verejnosti o povaze a moznostech
paliativni péce

zasadni promény legislativnich, organizacnich a finan¢nich ramci této péce

spoluprace zdravotniki a dalsich poskytovatelti paliativni péce se zastupci statu, obci a zdravotnich
pojistoven

systematické vychovy a odborného ristu poskytovatelid paliativni péce

kvalitni odborné spoluprace paliativni mediciny s ostatnimi lékarskymi obory

péce o rist akademického kreditu paliativni péce a pritazlivosti paliativni mediciny pro nadané
a schopné 1ékare a dalsi zdravotniky

intenzivni kooperace poskytovatelt paliativni péce

mezinarodni spoluprace poskytovateld paliativni péce na evropské a svétové trovni

spoluprace s reprezentanty vybranych humanitnich disciplin (sociology, psychology, socialnimi pra-
covniky), cirkvi a nabozenskych spolec¢nosti

celospolecenské podpory dobrovolnictvi a rozvoje struktur obcanské spolecnosti

vérohodné, intenzivni a napadité spoluprace s médii

zainteresovani nejirsi verejnosti na otazkach tykajicich se umirani a péce o umirajici

~
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oncepce
paliativni péce
v Ceské republice

Pracovni material k odborné a verejné diskusi



Uvod

Snaha o koncep¢ni rozvoj paliativni péce zastihuje ¢eské zdravotnictvi ve fazi diskuse o zakladnich vycho-
discich a sméru transformace celého zdravotnického systému. Soucasti tohoto transformacniho procesu
musi byt také stanoveni priorit v situaci kone¢nych (a vyrazné limitovanych) zdroji. Ziejmé pfitom je, ze
tento proces nemuze byt dlouhodobé tspésny ani bez dosazeni Sirokého konsensu, ani bez individualni
iniciativy zainteresovanych jednotlivct a instituci.

Navrhovana koncepce proto

- prinasi argumenty pro zarazeni paliativni péce mezi priority dalSiho rozvoje ceského zdravotnictvi,

- zaroven vsak usiluje o efektivni systém organizovani a poskytovani paliativni péce, ktery by umozo-
val v ramci dostupnych zdroji dosahnout zlepseni péce o umirajici.

Navrhovana koncepce pfitom

- vychazi z presvédéeni, ze zlep$eni kvality péée o nevyléditelné nemocné a umirajici v CR vyzaduje
koncep¢ni kroky tviirct statni a regionalni zdravotni politiky, jejichz cilem by m¢lo byt zlepSeni ram-
covych podminek pro poskytovani paliativni péce,

- zaroven vsak klade diraz na to, ze skuteCnou zménu muiZe prinést pouze kreativni iniciativa zdra-
votnikl a ostatnich zic€astnénych pri hledani konkrétnich podob efektivni paliativni péce v rtiznych
prostredich a zarizenich.

Soucasti navrhované koncepce jsou také nékteré zakladni proceduralni postupy umoziujici postupné zlep-
S$ovat kvalitu péce o umirajici a jejich rodiny. Celkova strategie zaclenéni jednotlivych prvki této koncepce
a principt, na nichz tato koncepce spociva, vSak musi byt tématem dalsi Siroce zalozené diskuse a spolu-
prace vsech zucastnénych subjekti.

~
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Pracovni definice
paliativni péce

Paliativni péce je aktivni péce poskytovana pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou v pokrocilém
nebo terminalnim stadiu. Cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi t€lesna a dusevni stradani, zachovat
pacientovu diistojnost, udrzet co nejlepsi kvalitu jeho zZivota a poskytnout podporu jeho blizkym. (1)

Onemocnéni a stavy, které v pokrocilych stadiich vyzaduji paliativni péci:

onkologicka onemocnéni

neurodegenerativni onemocnéni typu roztrousené sklerézy, Parkinsonovy nemoci, demence
kone¢na stadia chronickych organovych onemocnéni: chronické srde¢ni, renalni nebo jaterni
selhani

CHOPN

AIDS

polymorbidni geriatricti pacienti

pacienti v persistujicim vegetativnim stavu

nckteré vrozené pediatrické syndromy a onemocnéni (napf. cysticka fibréza)

kriticky nemocni pacienti s nevratnym multiorganovym selhavanim v prostiedi intenzivni péce

Cesta domi - projekt Paliativni pé¢e v CR 23



3
Obecné

a specializovana
paliativni péce

Potreby pacient v pokrocilych stadiich nevylécitelnych nemoci a z nich plynouci potreba paliativni péce

zavisi na:

- zakladnim onemocnéni (viz piehled diagnostickych skupin)

- stupni jeho pokrocilosti (pokrodila, ale relativné kompenzovana stadia, pretermindlni a terminalni
stadia onemocnéni)

- pritomnosti vice zavaznych onemocnéni soucasné

- pacientové véku a socialni situaci (mira socidlni podpory ze strany rodiny a pratel, financ¢ni situace
apod.)

- psychickém stavu (kognitivni a emocni stav, mira informovanosti, duchovni orientace atd.).

Podle komplexnosti péce nutné k udrzeni dobré kvality Zivota je ucelné délit paliativni péc¢i na obecnou
a specializovanou.

Obecna paliativni péce

Obecnou paliativni péci rozumime dobrou klinickou praxi v situaci pokrocilého onemocnéni, kterd je
poskytovana zdravotniky v ramci jejich jednotlivych odbornosti. Jejim zakladem je sledovani, rozpoznani
a ovliviovani toho, co je vyznamné pro kvalitu pacientova zivota (napt. 1écba nejcastéjsich symptomd,
respekt k pacientové autonomii, citlivost a empaticka komunikace s pacientem a jeho rodinou, manazerska
zdatnost pii organizacnim zajisténi péce a pri vyuziti sluzeb ostatnich specialistli, zajisténi domaci oSet-
rovatelské péce atd.). Obecnou paliativni péci by méli umét poskytnout vsichni zdravotnici s ohledem na
specifika své odbornosti.

Specializovana paliativni péce

Specializovana paliativni péce je aktivni odborna interdisciplinarni péce poskytovana tymem odbornikd,
ktefi jsou v otazkach paliativni péce specialné¢ vzdélani. Tento tym tvori 1ékar, sestry, socialni pracovnik, pri-
padné psycholog, fyzioterapeut, pastoracni pracovnik, koordinator dobrovolniki a dalsi odbornici. Posky-
tovani paliativni péce je hlavni pracovni naplni tohoto tymu.

Specializovana paliativni péce miize mit rizné organizacni formy:

a) Zarizeni domaci paliativni péce (tzv. ,domaci hospic® ¢i ,,mobilni hospic®) poskytuje specializovanou
paliativni péci v domacim nebo nahradnim socialnim prostredi pacientti formou navstév 1ékare-spe-
cialisty, sester, oSetfovateld, dobrovolnikd, ptipadné dalich odbornikti. Garantuje trvalou dostup-
nost péce po 24 hodin denné 7 dni v tydnu. Dilezitou soucasti je komplexni podpora pacientovy
rodiny a jeho blizkych, kteri se obvykle aktivné na péci podileji.
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b)

d)

d)

g)

Hospic je samostatné stojici lizkové zarizeni poskytujici specializovanou paliativni péci predevsim
pacientiim v preterminalni a terminalni fazi nevylécitelného onemocnéni (obvykla délka pobytu je
3-4 tydny). Duraz je kladen na individudlni potteby a prani kazdého nemocného a na vytvoreni pro-
stfedi, v némz by pacient mohl zistat az do konce Zivota v intenzivnich vztazich se svymi blizkymi.
Tohoto cile je mimo jiné dosahovano snahou o osobitou a domaci atmosféru, maximalnim soukro-
mim pacientti (obvykle jednolizkové pokoje), volnym rezimem pro navstévy a dobrou dopravni
dostupnosti hospice.

Oddgéleni paliativni pé¢e (OPP) v ramci jinych zdravotnickych zarizeni (nemocnice, l1écebny) pecuje
o nemocné, ktefi potrebuji komplexni paliativni péci a soucasné potrebuji pro diagnostiku a 1écbu
ostatni sluzby a komplement nemocnice. OPP usiluje o realizaci hospicového idedlu v ramci moz-
nosti daného zatizeni. OPP slouzi jako ltizkova zakladna pro konziliarni tym paliativni péce. OPP ve
fakultnich nemocnicich maji vyznamnou funkci edukac¢ni a vyzkumnou.

Konziliarni tym paliativni péce v ramci zdravotnického zarizeni (nemocnice nebo 1é¢ebny). Tato
forma zajistuje interdisciplinarni expertni znalost z oblasti paliativni péce v lazkovych zatizenich
rizného typu. Posiluje kontinuitu péce (pacient ztstava na oddéleni, kde byl doposud lécen a které
zna) a vedle pifimého ovlivnéni kvality paliativni péce pfispiva také k edukaci personalu na ostatnich
oddélenich. Minimalni slozeni takového tymu: lékaf, sestra a socialni pracovnik.

Specializovana ambulance paliativni péce. Zajistuje ambulantni péci pacienttim, ktefi pobyvaji v do-
macim prostredi nebo v zarizenich socialni péce. Obvykla je uzka spoluprace s praktickym lékarem,
zafizenimi obecné domaci péce a specializované paliativni péce. Ambulance paliativni péce nékdy
pusobi pri lazkovych hospicich, pti oddélenich paliativni péce lazkovych zatizeni, pripadné jako
soucast zarizeni domaci paliativni péce.

Denni stacionar paliativni péce (,denni hospicovy stacionai). Formou dennich navstév pacienta ve
stacionari pomaha fesit zdravotni problémy pacienta a soucasné nabizi komplexni edukaéni, rela-
xacni a rekreacni aktivity podle potfeb a moznosti pacienta. V zahranici je obvykla uzka vazba téchto

7/ No

dennich stacionart na Itizkovy hospic.

Zvlastni zafizeni specializované paliativni péce (napf. specializované poradny a tisnové linky, zarizeni
urcena pro urcité diagnostické skupiny atd.).

~

Cesta domU - projekt Paliativni pécev CR 25



4
Odhad potreby

obecné a Speoahzovane
paliativni péce v CR

Vymezeni populace pacientii, pro které jsou relevantni postupy paliativni péce (tj. pokrocile nevyléci-
telné nemocni s omezenou zivotni prognézou), je pomérné obecné a v urcitém smyslu nejednoznacné.
Tato nejednoznacnost vyjadiuje skutecnost, ze paliativni péce je soucasti kontinualni péce, ktera zacina
v okamziku stanoveni diagnézy a obsahuje od samého pocatku kromé postupti zaméfenych na ovlivnéni
zékladni nemoci (,kauzalni®, ,kurativni 1é¢ba) také postupy zamérené na mirnéni projevii nemoci a na
zlepseni kvality Zivota (,,symptomaticka®, ,podptrna®, ,paliativni“ 1é¢ba). Celd rada ,,symptomatickych®
postupi je indikovana jiz v prabéhu ,kauzalni“ 1é¢by. Prechod z kurativni na paliativni 1é¢bu musi byt

postupny a kontinualni a rozhodné by nem¢l mit podobu nahlého zlomu.

Pocet pacientti vyzadujicich paliativni péci lze odhadnout pfi znalosti epidemiologie prislusSnych onemoc-
néni (viz Pracovni definice paliativni péce, str. 23) a znalosti typickych klinickych prabéhii téchto nemoci.
V CR kazdoroéné umira kolem 105 ooo lidi.(9) Ptiblizné 70 % z tohoto poétu umira v diisledku vy$e popsa-
nych zakladnich onemocnéni. Lze tedy predpokladat, Ze v poslednim roce Zivota potrebuje paliativni péci
v CR kolem 70 000 nemocnych. 9)

V pripadé nékterych chronickych progresivnich nemoci (jako je napi. chronické srdec¢ni selhani,
CHOPN, roztrousend skler6za, néktera nidorova onemocnéni) miize toto obdobi trvat i nékolik let.
U velké ¢asti nemocnych lze zajistit dobrou kvalitu zivota aplikaci obecné paliativni péce, popft. vyuzitim
konziliarni nebo ambulantni specializované paliativni péce pii sestavovani lécebného planu a pri reSeni
konkrétnich klinickych problémt. Zahrani¢ni studie a kvalifikované odhady naznacuji, Ze minimalné 1o %
¢i spise 20 % z celkového pocétu nemocnych vyzadujicich paliativni péci pottebuje delsi dobu soustavnou
specializovanou paliativni péci (tj. hospitalizaci na oddéleni paliativni péce nebo v hospici, ¢i sluzby doma-
ciho hospice).(10,11) Soustavnou specializovanou paliativni pééi po delsi dobu tedy v CR potiebuje minimalné
7 000 Ci spiSe 14 000 nemocnych rocné.

26  Koncepce paliativni péce v CR



D

Paliativni péce
ako pravo obcana

V zemich Evropské unie i v dal$ich rozvinutych statech je stale jednoznacnéji formulovano presvédceni, ze
zajisténi kvalitni paliativni péce kazdému, kdo ji pottebuje, a to bez zbytec¢né prodlevy a v prostredi, které si
pacient zvoli, je konkrétnim vyrazem respektu k praviim a diistojnosti nevylécitelné nemocnych.(6,12) Palia-
tivni péce je povazovana za podstatnou a nedilnou soucast zdravotnickych sluzeb. @)

Dostupné data naznaduji, Ze tirovei paliativni pé¢e v CR trpi vaznymi nedostatky.(6) Zlep$en{ tirovné palia-
tivni péée v CR predpoklada zlepseni dostupnosti a kvality obecné i specializované paliativni péce.

V oblasti obecné paliativni péce 1ze vyznamného zlepseni kvality dosahnout lepsi organizaci a koor-
dinaci stavajicich zdravotnich sluzeb a $ir§im prosazenim principd i konkrétnich postupi paliativni
péce do obecné praxe.

Pro rozvoj specializované paliativni péce je nezbytny nejen rozvoj jiz existujicich typa zatizeni, ale
také ustaveni nékterych novych forem zdravotni péce.

Zahrani¢ni zkuSenosti ukazuji vyhodnost vzajemné spoluprace riiznych forem specializované palia-
tivni péce, napt. formou regionalni sité paliativni péce. Takova spoluprace umoziuje vyuzit speci-
ficky potencial jednotlivych typt zarizeni a zvysit dostupnost kvalitni paliativni péce pro co nejsirsi
okruh nemocnych.

Zlepseni kvality paliativni péce predpoklada aktivni kroky v oblasti

zdravotné politické a organizacni (na urovni celostatni, regionalni, mistni a rovnéz v ramci jednotli-
vych zatizeni a odd¢leni),

klinické praxe v Sirokém slova smyslu (diagnostické a 1é¢ebné postupy, zptisob komunikace s pacien-
tem a jeho rodinou, délba kompetenci mezi zdravotniky atd.),

systematické podpory pribuznych a blizkych, kteti jsou ochotni o nevylécitelné nemocného a umiraji-
ctho pecovat doma (finan¢ni podpora, pracovné-pravni ochrana atd.),

kultivace verejné diskuse. Témata jako ,nevyléc¢itelné onemocnéni®, ,bolest, ,umirani“, ,paliativni
péce”, ,aktivni a pasivni euthanasie®, ,,prava pacient®, ,,dobrovolnictvi“ jsou ve verejném prostoru
casto spojena s mnoha zcela mylnymi predstavami a predsudky, které mimo jiné vyznamné ovliviuji
zptsob, jakym je o nemocné pecovano.
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Paliativni péce
ako téma statni a regionalni

zdravotni politiky

Péce o nevylécitelné nemocné a umirajici je zavazné téma verejného zdravotnictvi. Dotyka se kazdoro¢né
vice nez 100 ooo pacienti a jejich blizkych a pribuznych. Presto tato oblast zatim neni pfedmétem zadného
koncep¢niho materiadlu ze strany tvtrct zdravotni politiky.

- Doporucujeme, aby po vzoru nékterych zapadoevropskych zemi byl pristup ke kvalitni paliativni
péci deklarovan jako pravo kazdého nevylécitené nemocného a umirajiciho pacienta. Toto pravo by
m¢élo byt vyslovné obsazeno v piislusnych normach pravniho a etického charakteru. 5,6,12)

- Doporucujeme, aby existence a zakladni principy paliativni péce byly zakotveny v pfipravovaném
Zakonu o zdravotni péci a v dalSich souvisejicich pravnich dokumentech. V ramci pripravovanych
pravnich a dalsich norem by také méla byt

ustanovena opatteni posilujici roli pacienta a jeho rodiny na rozhodovani o druhu a mistu posky-
tované péce,

stanoveny normy umoznujici resit eticka a pravni dilemata pri rozhodovani o zptisobu poskyto-
vané péce, ptipadné o preruseni péce,

zakotveny instituty finan¢ni podpory a pracovné pravni ochrany rodinnych prislusnikd, kteti se
rozhodnou pecovat doma o svého umirajiciho blizkého pribuzného,

podporovany moznosti dobrovolnych iniciativ a darcovstvi v paliativni péci.

> Doporucujeme, aby kompetentni organy deklarovaly své presvédceni o vyznamu paliativni péce v sys-

tému zdravotni péce a svou vuli se otdzkami kvality paliativni péce systematicky zabyvat. Domnivame
se, ze toto vyjadreni vile je dulezitym predpokladem k seriozni diskusi o tom, jakym zptisobem lze
zajistit kvalitni paliativni péci vSéem pacientiim, kteii ji potiebuji.
Za kompetentni organy povazujeme v této souvislosti predevsim:

piislugné vybory Parlamentu Ceské republiky,

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky,

Ministerstvo prace a socidlnich véci Ceské republiky,

odbory zdravotni, resp. zdravotni a socialni péce krajskych a méstskych uradda,
zdravotni pojistovny,

Ceskou lékatskou komoru,

odborné spole¢nosti, napt. Ceskou lékaiskou spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné,
managementy zdravotnickych zafizeni.

Na vsech téchto urovnich je tfeba pozitivné formulovat obecnou vili a rozpracovat konkrétni kroky
k zajisténi dostupnosti dobré paliativni péce.

> Doporucujeme, aby Ministerstvo zdravotnictvi CR a odbory zdravotni, resp. zdravotni a socialni

péce krajskych uradt ve svych koncepcnich planech rozvoje zdravotnickych sluzeb vénovaly samo-
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statnou kapitolu zptsobu zaji$téni a rozvoje paliativni péce na celostatni, resp. prislusné regionalni
urovni.

Domnivame se, Ze by mély pti Ministerstvu zdravotnictvi CR a krajskych uradech vzniknout pra-
covni skupiny slozené ze zastupcu statni spravy, odbornych spolecnosti, zdravotnickych zarizeni,
zdravotnich pojistoven, 1ékarskych fakult, pacientskych svazi a prizvanych odbornikd, které by hle-
daly a prosazovaly nejlepsi zptisob organizace paliativni péce.

Pracovni skupina pti Ministerstvu zdravotnictvi CR by méla vypracovat a pravidelné inovovat

Narodni plan paliativni péce, ktery by m¢él obsahovat komplexni strategii tykajici se rozsahu, spra-

vedlnosti a kvality (G¢innosti, vykonnosti a spokojenosti pacientti) poskytované paliativni péce na

celostatni arovni. Pracovni skupina by v tomto planu méla

- formulovat zdkladni standardy paliativni péce a metodické pokyny pro zlepSeni dostupnosti
obecné paliativni péce a pro budovani zarizeni specializované paliativni péce,

- vypracovat vhodné ukazatele dobré paliativni péce a nastroje na méteni a systematické hodnoceni
kvality poskytované péce v jednotlivych zarizenich,

- ve spolupraci se zdravotnimi pojistovnami hledat vhodné zptisoby financovani této péce,

- navrhovat postupy umoznujici intenzivnéjsi spolupraci jednotlivct i instituci zapojenych do
paliativni péce jak na celostatni, tak na mezinarodni drovni.

Pracovni skupina p¥i Ministerstvu zdravotnictvi CR by také méla vydavat pravidelnou zpravu o roz-

voji a kvalité poskytované paliativni péce.

Krajské pracovni skupiny by mély rozpracovat tato metodickd doporuceni dle konkrétnich mistnich
podminek do podoby regionalnich plani paliativni péce.

Doporucujeme, aby jednotlivé odborné 1ékarské spolecnosti vénovaly pozornost problematice pokro-

¢ilych a termindlnich stadii prislusnych diagnéz a vypracovaly doporuc¢ené postupy pro paliativni
pé¢i o tyto nemocné. (13)
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Paliativni péce

V

[Gzkovém

zdravotnickém zarizeni

30

Doporucujeme, aby viechna llizkova zdravotnicka zafizeni, ve kterych jsou léceni pacienti s potre-
bami obecné nebo specializované paliativni péce, méla povinnost vypracovat Program paliativni péce
jako nedilnou soucast planu lécebné a preventivni péce daného zatizeni. Cilem tohoto programu by
m¢élo byt zvysit dostupnost kvalitni paliativni péce pro pacienty daného zarizeni.

Domnivame se, ze Program paliativni péce by mél vychazet z metodickych doporuceni narodniho
a regionalniho planu paliativni péce a mél by vzniknout jako vysledek prace skupiny, v niz by byli
zastoupeni lékari daného zafizeni, zastupci osetrovatelstvi (zdravotni sestry) a managementu daného
zafizeni, odbornici v paliativni péci a dle mistnich podminek také psycholog, socialni pracovnik,
duchovni a jiné vyznamné osobnosti ¢i dalsi prizvani specialisté. Pracovni skupina by m¢la zhod-
notit uroven dosavadni péce o nevylécitelné nemocné a umirajici v daném zarizeni, posoudit tiroven
nabizenych sluzeb, identifikovat pripadné nedostatky a stanovit plan jejich reseni.

V Programu paliativni péce by neméla chybét nasledujici témata:

- postupy umoznujici véasnou identifikaci pacienta, ktery potfebuje paliativni péci

- zpusoby zjiStovani a hodnoceni pacientova dyskomfortu (bolesti, izkosti a dal$ich symptom1)

- doporucené postupy pii mirnéni pacientova dyskomfortu

- doporucené postupy pri rozhodovani o podilu ,kurativni a paliativni péce a zajistujici kontinu-
itu po celou dobu hospitalizace

- zvySeni informovanosti pacienta a jeho rodiny o zdravotnim stavu, pfedpokladané prognoéze, o al-
ternativach péce a o moznostech paliativni péce

- zvySeni podilu pacienta na rozhodovani o zptsobu a misté 1écby a na tvorbé planu paliativni
péce

- zvySeni podilu rodiny na péci a na rozhodovani o planu péce

- zvySeni dostupnosti psychologické, duchovni a socialni péce

- zpusob spoluprace se zafizenim specializované paliativni péce, v€etné rozhodnuti, zda je ucelné
v daném zafizeni ustavit specializovany paliativni konziliarni tym nebo samostatné lizkové odde¢-
leni paliativni péce, popt. zda bude expertni znalost v oblasti paliativni péce v pripad¢ potreby
zaji$téna z vnéjsku, napi. Iékarem blizkého hospice

- plan pripravy prekladt a propusténi u pacientti vyzadujicich paliativni péci

- proces rozhodovani o klinickych a etickych dilematech v paliativni péci

- organizacni a technické moznosti zajisténi soukromi pro pacienta a jeho rodinu

- kontinualni vzdélavani personalu v paliativni péci

- standardizované postupy umoznujici sledovat a zvySovat kvalitu poskytované péce

- prevence profesniho vycerpani u personalu poskytujiciho ve vétsi mire paliativni péci

Doporucujeme, aby byl ve vSech zdravotnickych zatizenich urcen ,referent pro paliativni péci“. Jeho
ukolem by byla realizace a koordinace planu paliativni péce v ramci daného zarizeni. V zafizenich,
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jejichz soucasti bude lazkové oddéleni nebo konziliarni tym paliativni péce, by mély roli ,,referenta®
hrat tyto dva typy specializovanych zafizeni.

Doporucujeme, aby byla troven paliativniho planu a jeho dodrzovani jednim z parametrd, podle
kterych bude posuzovan stupen komplexnosti sluzeb v daném zarizeni pri procesu akreditace a pri
rozhodovanich v dota¢ni oblasti.

Doporucujeme, aby byl podporovan rozvoj samostatnych oddéleni specializované paliativni péce
v lazkovych zarizenich.
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Paliativni péce
ve fakultni nemocnic

32

Doporucujeme, aby ve vSech fakultnich nemocnicich byla ustavena Centra paliativni péce (CPP).
Jejich cilem bude zlepSovat troven paliativni péce v daném zafizeni, organizovat vzd¢lavani a vy-
zkum v oblasti paliativni péce a podilet se na vytvareni a uskutecniovani narodnich a regionalnich
plant paliativni péce.

V ramci kazdého CPP by m¢l ptisobit specializovany tym paliativni péce, ktery by formou konzi-
liarni ¢innosti podporoval primarni osettujici tymy ostatnich oddéleni v poskytovani paliativni péce.
V ramci kazdého CPP by m¢la vzniknout ldzkova jednotka paliativni péce, ¢i alespon urcity pocet
specializovanych lizek paliativni péce v ramci jinych odd¢lent.

CPP by méla vznikat v tizké spolupraci se specializovanymi odd¢lenimi 1écby bolesti.

Vyznamnou soucasti prace CPP by méla byt také pomoc pri pripravé prekladd pacientti do lazko-
Y y y

vych zarizeni nizsiho typu, do jinych zarizeni zdravotni péce a podpora predani pacientti do domaci
péce. CPP by m¢l spolupracovat se zafizenimi nasledné a komunitni péce pifi sestavovani dalstho

1écebného planu a pii zajisténi kontinuity poskytované péce.
Jednim z tikolti CPP bude spoluprace pri zajistovani kontinualniho vzdélavani zaméstnanct zdravot-
nického zatizeni v paliativni péci, teoreticka a prakticka priprava studentti zdravotnich skol a 1ékai-

skych fakult a 1ékatti ve specializac¢ni pripravé v riznych oborech.

Soucasti ¢innosti CPP ve fakultnich nemocnicich by mél byt systematicky vyzkum v oblasti paliativni
péce.
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Paliativni péce
v ltzkovém hospici

Liazkové hospice hraly v dosavadnim rozvoji paliativni péce klicovou roli a predstavuji jednu z nejrozvinu-
téjdich forem specializované paliativni péée v CR. Diky dota¢nimu programu Ministerstva zdravotnictvi
mohlo byt v CR v poslednich 10 letech vybudovano 8 liizkovych hospicti s celkovou kapacitou cca 220
lazek. Dalsi lazkové hospice se buduji. Nékteré z téchto zarizeni rozvijeji kromé lazkové péce také domaci
péci, respitni péci a intenzivni edukacni ¢innost. Vliv a vyznam soucasnych hospicti tak vyznamné presa-
huje pouhy objem poskytnuté lizkové paliativni péce.

> Doporucujeme pokracovani programu, ktery podporuje vznik novych lizkovych hospicti. Luzkové
hospice by i nadale mély v systému poskytovani paliativni péce hrat vyznamnou roli.

> Soucasti narodnich i regiondlnich plant paliativni péce by se mély stat strategie podporujici dob-
rou spolupraci mezi ltzkovymi hospici a dal§imi zdravotnickymi zatizenimi. Tyto strategie by mély
umoznit efektivni sdileni zkuSenosti i osvédc¢enych klinickych postupii a zajistovat kontinuitu péce
pti prechodu z jednoho typu péce do druhého.

> Vétsina ltizkovych hospicti v zahrani¢i ma 10-15 lizek, v CR mé oproti tomu vétsina hospicii kolem 25
lizek. Vzhledem k potrebé zvysit dostupnost této specifické péce doporucujeme podporu budovani

sité¢ mensich hospict Uzce navazanych na komunitni péci. Tyto hospice by mély vyuzivat potencial
mistnich iniciativ a tizce spolupracovat s organy mistni a regionalni samospravy.

- Liazkové hospice by mély hrat vyznamnou roli v edukaci dalsich odbornikt. Vzhledem ke specifi¢-
nosti poskytované péce by bylo vhodné také zapojeni hospicti do vyzkumné ¢innosti.
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° ° / /
Paliativni péce
N/ / 7/ / /
v zarizeni socialni péce
V zafizenich socidlni péce (domovy dichodcii apod.) proziva zavér zivota mnoho desitek tisic klientt.

Roc¢né jich zde také vice nez 4000 umira. () Jedna se o populaci vétSinou starych polymorbidnich obcant,
z nichZ mnozi v riizné mife potiebuji paliativni péci.

- Doporucujeme, aby byl Program paliativni péce (viz doporuceni pro lizkova zdravotnicka zatizeni)
formulovan také ve vSech zarizenich socidlni péce, ktera maji jako svou soucast osetfovatelska oddé-
leni.

- Doporucujeme, aby v zarizenich socialni péce, ktera nemaji vlastni oSetfovatelska ltzka, byla palia-

tivni péce podle komplexnosti potieb nemocného zajiStovana podobné jako v domacim prostredi
pacientt, tj. sluzbami obecné domaci paliativni péce (registrujicim praktickym lékafem a sluzbami
domaci péce), popt. sluzbami specializované domaci paliativni péce.

Konkrétni podoba zajisténi obecné a specializované paliativni péce v zafizenich socialni péce bude do
budoucna zaviset na vysledku soucasnych snah o vytvoreni modelu zdravotné-socidlnich lizek.
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Paliativni péce
v domacim prostredi

Také v ramci komunitni paliativni péce je zapotiebi rozliSovat mezi obecnou paliativni péci a specializova-
nou paliativni péci.

Obecna paliativni péce je nemocnym a jejich rodinam poskytovana registrujicimi praktickymi 1ékari, popf.
sluzbou domaci osetrovatelské péce (home care).

Specializovana domaci paliativni pé¢e (SDPP) je poskytovana predevsim zafizenimi typu ,,doméci hospic®,
tj. odborn¢ skolenym tymem lékare a sester a socialniho pracovnika, do né¢hoz je podle potteby zapojen také
psycholog, duchovni, odbornici dal$ich profesi, oSetrovatelé a dobrovolnici. Tym specializované domaci
péce je schopen zajistit paliativni péci v plném, nize uvedeném rozsahu. Tento tym pusobi v souc¢innosti
s registrujicim praktickym lékarem formou pravidelnych navstév a pribézného poskytovani specializované
paliativni péce, popt. jednorazového expertniho posouzeni a pomoci pfi sestaveni lé¢ebného planu u rela-
tivné stabilizovanych pacientd.

Kvalitni paliativni péce v domacim prostredi predpoklada:

- Permanentni dostupnost (7 dni v tydnu, 24 hodin denn¢) kvalifikované osetrovatelské péce.

- Permanentni moznost (7 dni v tydnu, 24 hodin denn¢) telefonické konzultace s kvalifikovanym 1éka-
rem, ktery je dobie obeznamen s pacientovym stavem, ovlada vysoce odbornou lécbu bolesti a dal-
Sich symptomu a ktery mize pacienta podle potreby kdykoli navstivit.

- Dostupnost interdisciplinarné orientovaného tymu, ktery je schopen pacientovi nabidnout odbor-
nou psychologickou, socialni a spiritualni péci, jez odpovida uznavanym standardéim. Cleny tohoto
tymu jsou specializovani profesionalni poskytovatelé paliativni péce a jeho vedeni ma odpovidajici
vzdélani, kvalifikaci a zkuSenosti.

- Vybaveni pacienta pomtckami, které umoznuji vysoce odbornou paliativni péci v domacim prostredi
(napt. polohovaci ltzko, injek¢ni pumpy, koncentrator kysliku, antidekubitni pomtcky, choditka,
toaletni kieslo atd.).

- Systematickou podporu pecujici rodiny. Soucasti této podpory je teoreticka a prakticka priprava na
péci v domacim prostiedi, poradenstvi a poskytnuti dilezitych informaci o specifikach pokrocilého
onemocnéni, sestaveni planu reseni krizovych situaci, pravidelné hodnoceni moznosti a kapacit pecu-
jici rodiny, véasna prevence syndromu vycerpani, nabidka odlehcovacich sluzeb a odborn¢ vedena
sluzba doprovazeni v obdobi truchleni.

- Narodni a regionalni plany paliativni péce by mély podporovat tizkou spolupraci mezi poskytovateli
obecné a specializované péce a obsahovat ustanoveni prosazujici navaznost mezi riiznymi drovnémi
domaci paliativni péce.

Zdravotni stav nevylécitelné nemocnych a umirajicich je nestabilni, ¢asta jsou nahla zhorsent,
komplikace a nékdy krize pecujicich ¢lent rodiny. ZkuSenost ukazuje, Ze prave absence stale dostupné
kvalifikované oSetrovatelské a lékarské paliativni péce je Castym divodem volani RZP, nechténého
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prevazeni nemocnych a neracionalnich, zbyte¢nych a pro pacienty neprospésnych hospitalizaci na
lazkach akutni i nasledné nemocnicni péce.

V pripadé komplexnich obtizi, vyzadujicich ¢asté navstévy nebo specifické znalosti a doved-
nosti (napt. zvladani obtiznych symptom?, psychosocialni intervence pro pacienta a jeho blizké) je
zapotrebi zajistit v€asné predani pacienta do péce specializovanému zarizeni domaci paliativni péce,
které se tak pro pacienta stava poskytovatelem primarni péce. Rozhodnuti o predani pacienta do
takového zarizeni domaci paliativni péce by mélo vychazet z realistického zhodnoceni stavu pacienta

. Co e AL Lp oy £
provedeného registrujicim praktickym lékarem a agenturou domaci osetfovatelské péce.

Doporucujeme prosazovat systémova opatreni, ktera zaruci dostupnost vysoce odborné specializo-
vané paliativni péce co nejsirsimu okruhu pacientt. Tato péce musi byt jednim ze zakladnich pilita

4 7z 7 : M 7 94 v : : z z 7 . . 4 94 .
systému poskytovani paliativni péce. Vzhledem k tomu, Ze specializovana domaci paliativni péce je
v soucasné dobé v CR i ve srovnani s nékterymi srovnatelnymi zemémi velmi nerozvinuta, jeji pod-
pora by se mé¢la stat jednou z priorit rozvoje paliativni péce.

Tymy specializované domaci paliativni péée by mély hrat v misté svého pisobeni vyznamnou kon-
ziliarni roli. Doporucujeme provadét takova systémova opatieni, ktera by umoznila lepsi spolupraci
mezi témito tymy, zafizenimi lizkové zdravotni péce, praktickymi 1ékari a agenturami domaci oset-
rovatelské péce.

Doporucujeme hledat zptisoby lepsi financni podpory a pracovné pravni ochrany rodinnych prislus-
nikd, kteff se rozhodnou pec¢ovat doma o svého nevylécitelné nemocného a umirajiciho pribuzného.
Rozvoj domaci paliativni péce zasadnim zptisobem zavisi na mife socidlni podpory pro pecujici
rodinu. Je zadouc, aby tato specificka forma socialni pomoci byla zohlednéna v piipravovanych
pravnich normach.

Doporucujeme formou dotaci a grant podporovat vznik zarizeni a organizaci, které mohou byt pii
AN V7 4 z 7 v 7 4 7 : : 7 y7 7 zZ 7 L]

zajisténi péce v domacim prostiedi prospésné (vedle specializovanych zarizeni typu ,,domaci hospic

také napr. hospicové poradny, ptijcovny rehabilitacnich a zdravotnickych pomitcek, dobrovolnicka

V7V 7

sdruzeni a lokalni iniciativy podporujici rozsifeni domaci paliativni péce atd.).

~
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Financovani
obecné a specializované
paliativni péce

- Doporucujeme, aby byl ve spolupraci odborné spolecnosti, zdravotnich pojistoven a zastupcii zdra-
votnickych zarizeni hledan vhodny zpiisob thrady pro jednotlivé formy specializované paliativni péce
i pro opatfeni ke zlepSeni obecné paliativni péce.

Je pochopitelné, ze v dobé zasadni diskuse o zpiisobu thrady lizkové péce a financovani laz-
kovych zdravotnickych zafizeni a celého zdravotnického systému nelze navrhovat presny konkrétni
zpusob uhrady specializované paliativni péce v lizkovych zarizenich. Je v8ak ziejmé, Ze zlepseni péce
o umirajici a zvyseni dostupnosti paliativni pé¢e by mélo byt v ramci této diskuse vyrazné zohlednéno
a ze by mohlo byt pti hledani efektivnich systému financovani zdravotni péce i v mnohém ohledu
inspirativni.

> Doporucujeme, aby se pti tvorbé zptsobu thrady vychazelo z popisu personalni a technické naroc-
nosti specializované paliativni péce. Tato naro¢nost by meéla byt zachycena formou standardii a mini-
malnich pozadavkl na personalni a technické vybaveni.

Tvorba takovych standardé predpokldada spolupraci odbornych spolecnosti, poskytovateld
péce, zdravotnich pojistoven a dalsich prizvanych odbornikd a méla by byt koordinovana vyse zmi-
nénou pracovni skupinou pro paliativni péci pti Ministerstvu zdravotnictvi. Je pravdépodobné, ze
financovani nékterych forem specializované paliativni péce bude vicezdrojové a bude zohlednovat
vyrazny podil socialni péce na celkovém objemu péce.

> Doporucujeme, aby byla vénovana zvlastni pozornost financovani opatreni, ktera maji vést ke zlep-
$eni urovné specializované domaci paliativni péce (napr. thrada provozu domacich hospicii z pro-
stfedkt zdravotnich pojistoven) a obecné paliativni péce (napf. posileni poctli osettujicitho perso-
nalu na nékterych exponovanych oddélenich, vétsi dostupnost specializované psychologické péce,
ustaveni funkce ,referent pro paliativni pééi“, koordinator dobrovolniki, nékteré investi¢ni ndklady:
zlepseni technického vybaveni, adaptace interiéru pro lepsi péci o nevylécitelné nemocné).
Predpokladame, ze prostfedky na tyto zmény budou ziskavany z vice zdroji (zm¢na thrad od
zdravotnich pojistoven, ucelové dotace ministerstev a regionalnich organt, sponzorské dary apod.).

- Doporucujeme, aby byly podporovény rtizné lokalni inovativni projekty paliativni péée (napt. v CR
zacinajici nebo zatim nezavedené typy specializované péce jako ,,domaci hospic®, konziliarni nemoc-
nicni tym, popt. nové formy spoluprace komunitni a nemocnicni péce). Tyto projekty by mély slouzit
jako pilotni projekty a méla by na nich byt testovana efektivita poskytované péce a jeji nakladnost.

> Doporucujeme, aby byly dobré lokalni projekty podporovany a budovany jako ,centra excelence®,
ktera by svou modelovou a edukacni ¢innosti prispivala k zlepseni tirovné péce v celém systému.
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Vzdelavani
v paliativni péci

Zakon ¢. g5/2004 Sb. uznava existenci samostatného specializa¢niho oboru ,Paliativni medicina a 1é¢ba
bolesti®. (15) Pfestoze zatim neni vyjasnén vlastni pritbéh specializaéni ptipravy ani relativni zastoupeni pro-
blematiky algeziologické a paliativné medicinské, je existence oboru dobrym predpokladem k zakotveni
paliativni mediciny na akademické ptdé a ke kvalitnéjsi odborné piipravé budoucich specialistii. (14)

> Vzdélani v paliativni péci by mélo byt trojstupiové:

- Zakladni stupen urceny vSem budoucim zdravotnikiim (lékaitim i oSetfovatelskym profesim)
a také jiz graduovanym zdravotnikiim, pro néz paliativni péce predstavuje pouze malou ¢ast jejich
klinické praxe.

- Stredn¢ pokrocily, odborny, stupen pro zdravotniky, ktefi chtéji ziskat specializované znalosti
v oblasti paliativni péce, aniz by se stali specialisty na paliativni péci. Tento stupen je urcen pre-
dev$im zdravotnikiim, kteri pracuji v zatizenich specializované paliativni péce, a zdravotnikim
jinych obort, kteri se v ramci své klinické praxe pravidelné¢ setkavaji se situacemi, které vyzaduji
komplexni paliativni péci.

- Nejpokrocilejsi, specialni, stupen pro ty, kteti usiluji o to, stat se specialisty na paliativni péci, pra-
cuji na vedoucich mistech specializovanych zarizeni paliativni péce a jsou zapojeni do vyzkumu
a vyuky paliativni péce.

> Dtlezitou soucasti vzdélavani v paliativni péci musi byt zohlednéni jejiho interdisciplinarniho cha-
rakteru véetn¢ dikladného seznameni s etickymi a socialnimi problémy v oblasti paliativni péce,
vycviku v komunikaci a v porozuméni hodnotovym prioritam, kulturnimu a duchovnimu zazemi
pacientt a jejich rodin a v respektovani jejich individualnich prani a potteb.

> Pro zlepseni Grovné paliativni péce v CR povazujeme za zasadné dilezité zlepSeni tirovné vzdélavani
v oblasti obecné paliativni péce (tj. vzdélavani zdravotniki, ktefi budou poskytovat paliativni péci
v ramci své rutinni klinické praxe).

> Doporucujeme do pregradualniho kurikula lékarskych obort vsech 1ékarskych fakult zaradit ve vétsi
mife jak jednotliva témata souvisejici s paliativni péci, tak celkové seznameni s principy, interdisci-
plinarni povahou a roli paliativni péce v systému zdravotni péce. Dosavadni zastoupeni této proble-
matiky v pregradualni ptipravé povazujeme za nedostatecné. Jak vyplyva z dostupnych dat, ani sami
absolventi lékarskych fakult se neciti v oblasti paliativni péce dostatecné ptipraveni. (9)

> Doporucujeme, aby byl v ramci specializa¢ni postgradualni pripravy ve vsech klinickych 1ékarskych
oborech vénovan samostatny kurz otazkam paliativni péce. Kurz by mél zohlednit specifika palia-
tivni péce v daném oboru a m¢l by byt pfipraven ptislusnymi vzdélavacimi institucemi (v soucasné
dob¢ Subkatedra paliativni mediciny a prislusné katedry IPVZ Praha).
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Doporucujeme zaradit prakticky vycvik v paliativni péci do pregradualniho a specializa¢niho studia
vSech osetrovatelskych oboriti a do povinného kontinualniho vzd¢lavani sester.

Doporucujeme Castéji zarazovat téma paliativni péce do kontinualniho vzdélavani a do vzdélavacich
akci v ramci zdravotnickych zafizeni. Toto vzdélavani by mélo byt nedilnou soucasti Programu palia-
tivni péce v ramci daného zarizeni.

~
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Statistické sledovani
a vyzkum v oblasti
paliativni péce

Dostupné data o poskytovéni a kvalité paliativni péée v Ceské republice jsou nedostate¢na. Také vyzkum
v oblasti paliativni péce neni v nasi zemi nalezitym zpiisobem rozvinuty.

> Doporucujeme podporovat standardizované postupy, které by umoznily zlepsit evidenci o péci posky-
tované nemocnym v zavérecnych fazich zivota, o pricinach a mistu umrti, predevsim vsak o kvalité

7N/

poskytované péce a o spokojenosti pacienti a jejich pribuznych s touto péci.

> Doporucujeme pfijmout opatfeni, kterd by umoznila zpfistupnit a pro zlepseni kvality a efektivity
poskytované péce vyuzit data shromazdovana zdravotnimi pojistovnami.

> Doporucujeme pfijmout programy na podporu vyzkumu v oblasti paliativni péce. Prioritou by m¢l
byt vyzkum zapojeny do mezinarodni spoluprace a zaméreny na zvyseni kvality poskytované péce.
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Paliativni péce
jako téma
verejné diskuse

Problematika péce o nevylécitelné nemocné a umirajici byla dlouhou dobu odsouvana na okraj verejného
zajmu a nékterd zasadni témata, ktera s umiranim a paliativni péci uzce souviseji, jsou stale ve velké casti
verejnosti tabuizovana nebo zatizena mnoha mylnymi predstavami a predsudky. Zasadni zlepSeni kvality

ey y (14 y L y Y v i3 y B
paliativni péce proto predpoklada, ze se péce o umirajici stane predmétem verejné diskuse a Ze nejsirsi
verejnost bude systematicky seznamovana s moznostmi paliativni péce.

> Doporucujeme hledat zpisoby, jak témata ,stafi“, ,nevylé¢itelné nemoci®, ,umirani“ a ,paliativni
péce” vhodnym zpiisobem zaclenit do osnov zdkladnich a strednich skol v ramci vS§eobecné kulturni
a obcanské vychovy.

> Doporucujeme podporovat projekty, které budou formou prednasek, publikaci informacnich a edu-

kacnich materialt a vhodnych knih, kulturnich akci a medialnich kampani seznamovat sirokou verej-
nost s moznostmi moderni paliativni péce vcetné 1é¢by bolesti a dal§ich symptom?.

> Doporucujeme podporovat dobrovolnické iniciativy napomahajici rozsirovani kvalitni péce o umira-
jici a sdileni pozitivnich zkuSenosti s moznostmi paliativni péce.
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Pouzité charakteristiky a definice paliativni péce vychazeji z definic Svétové zdravotnické organizace
z let 1990 a 2002:

»Paliativni péce je aktivni komplexni péce o nemocné, jejichz nemoc nereaguje na kurativni lécbu.
Nejdilezit¢jsi soucasti je 1écba bolesti a dalsich symptom1, stejné jako reSeni psychologickych, social-
nich a duchovnich problémi nemocnych. Cilem paliativni péce je dosazeni co nejlepsi kvality zZivota
nemocnych a jejich rodin.“

(WHO Expert Committee: Cancer Pain Relief and Palliative Care. Geneva, World Health Organisation,
1990, S. II)

»Paliativni péce je pristup, ktery zlepSuje kvalitu zZivota pacientli a jejich rodin celicich problémtm
spojenym s zivot ohrozujicim onemocnénim. Tohoto cile dosahuje prevenci utrpeni a tlevou od n¢ho
za pomoci prostfedkt ¢asné identifikace, nalezitého hodnoceni a 1éc¢eni bolesti i dalsich télesnych,
psychosocialnich a spiritudlnich obtizi.

Paliativni péce tak:

- poskytuje tlevu od bolesti a jinych forem utrpent,

- prisvédcuje zivotu a chape umirani jako prirozeny proces,

- neusiluje ani o urychleni, ani o nepfirozené zadrzovani smrti,

- integruje v sob¢ psychologické a spiritualni aspekty péce o pacienty,

- nabizi systematickou podporu pacientiim, ktera jim umoznuje zit co mozna nejaktivnéjsim zivo-
tem az do smrti,

- nabizi rovnéz systematickou podporu rodinam nemocnych, ktera jim umoziuje vyrovnat se s pa-
cientovym onemocnénim i s vlastnim zarmutkem,

- pé¢stuje tymovy pristup, ktery umoznuje Gc¢inné reagovat na potreby pacientt a jejich rodin, véetné
konzultaci v dob¢ zarmutku, jsou-li zapottebi,

- podporuje kvalitu Zivota a mtze pozitivn¢ ovliviiovat pribéh onemocnéni,

- je pouzitelnd i v ¢asné fazi onemocnéni soucasné s jinymi zptisoby lécenti, které jsou urceny k pro-
dlouzeni zivota, jako je chemoterapie ¢i radioterapie, a zahrnuje vSechna vysetfeni nezbytna k lep-
$imu pochopeni a ovliviiovani zavaznych klinickych komplikaci zptisobujicich utrpeni.®

(WHO: National Cancer Control Programmes: Policies and Managerial Guidelines. 2. vyd., Geneva, World Health

Organization, 2002, s. 84)

Hospice Information. Summary of hospice and palliative care provision by continent. Online (cit. 14. 1. 2005),
dostupné na World Wide Web: http://www.hospiceinformation.info/factsandfigures/worldwide.asp

National Hospice and Palliative Care Organization, Research Department. Hospice Facts and Figures.
Online (cit. 17. 1. 2005), dostupné na World Wide Web: http://nhpco.org/files/public/Hospice__
Facts__11o104.pdf
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(10)

(11)

12

(13)

Adams, K., Corrigan, J. M.: Priority Areas for National Action: Transforming Health Care Quality. Washington,
The National Academies Press 2003

Doporuceni Parlamentniho shromdzdéni Rady Evropy 1418/1999 0 ochrané prdv a distojnosti nevylécitelné nemocnych
a umirajicich. Strasburk 2003. Online (cit. 17. 1. 2005), dostupné na World Wide Web: http://www.
cestadomu.cz/down/bystricky-re.doc

Doporucent Rec (2003) 24 Viboru ministrii Rady Evropy ilenskym stdtim o organizaci paliationi péce. Strasburk 2003
(Cesky preklad Cesta domi 2004)

Vorlicek, J., Adam, Z., Pospisilova, Y.: Paliativni medicina. 2. preprac. a dopl. vyd. Praha, Grada 2004
Svatosova, M.: Hospice a uméni doprovdzet. Praha, Ecce homo 1995

Umirdn{ a paliationt péce v CR. Viizkumnd zprdva projektu Podpora rozvoje paliationd péce v CR. Praha, Cesta domii
2004. Online (17. 1. 2005), dostupné na World Wide Web: http://www.cestadomu.cz/down/umirani-
-a-paliativni-pece.pdf

Aubry, R., Maurel, O.: Etat des licux des soins palliatifs en France. La lettre de la SFAP, €. 18, Paris 2004

National Advisory Committee on Palliative Care. Report of the National Advisory Committee on Palliative Care.
Dublin, Department of Health and Children 2001

Zakon Francouzské republiky ¢. 99-477 z 9. Cervna 1999 o pravu na piistup k paliativni péci (Loi No
99-477 visant a garantir le droit a 1"acces aux soins palliatifs)

Za inspirativni iniciativu povazujeme napt. Narodni onkologicky program pro Ceskou republiku
(ptijaty Ceskou onkologickou spole¢nosti CLS JEP v roce 2004), ktery v jednom ze svych bodi
deklaruje potrebu ,zajistit ukotveni a stabilitu zafizeni pro paliativni a terminalni péci, podporit
rozvoj domaci péce, sledovat stav 1écby bolesti a parametry kvality zivota nemocnych s pokrocilymi
zhoubnymi nddory*. Viz Narodni onkologicky program (NOP) pro Ceskou republiku, zpracovan na
zakladé podminek a potfeb CR a v souladu se zavéry WHO Consultation on Strategies to Improve
and Strenghten Cancer Control Programmes in Europe ve dnech 25.-28. 11. 2003 v Zenevé zastupci
Ceské onkologické spole¢nosti, Ligy proti rakoviné a Ministerstva zdravotnictvi CR.

(14) Jako dodatek k této koncepci byl v ramci projektu Paliativni pé¢e v CR ptipraven také uceleny navrh

(15)

vzdélavacich programi pro pregradualni a postgradudlni pripravu lékar, ktery vychazi ze zahranic-
nich zkuSenosti a jenz by se mohl stat uzitecnym pomocnikem pfi tvorbé pregradualnich a postgra-
dualnich studijnich plant na 1ékarskych fakultach a dalsich vzdélavacich institucich:

Porchet, F., Eychmiiller, S., Steiner, N.: Vzdéldvdni v paliativni péci. Zpracovali Z. Kalvach a O. Slama.
Praha, Cesta domi 2004.

Zakon ¢. 95/2004 Sb. o podminkach ziskavani a uznavani odborné zpusobilosti a specializované
zptsobilosti k vykonu zdravotnického povolani 1ékare, zubniho 1ékate a farmaceuta.
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Publikace vydané v ramcli
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 véeobecnou a postgradualni specializovanou pro palia-
tivni 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.
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Mnoho dobré prace
bylo zmareno jen proto,

z€ |i nebylo vykonano
O trochu vic.

Benjamin Franklin




