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Standardy a normy

HOSPICOVE A PALIATIVNIi PECE V EVROPE

Doporuceni Evropské asociace pro paliativni péci

Lukas Radbruch, Sheila Payne a spravni rada Evropské asociace
pro paliativni péci (EAPC) uvadéji a vysvétluji v tomto-oficialnim
dokumentu doporuceni EAPC v oblasti spolecné terminologie

a spolec¢nych norem kvality paliativni péce.

Tucné vyznaceni v textu dokumentu oznacuje doporuceni EAPC,

Auoii  Lukas Radbruch prezident Evropské asociace pro paliativni péci (EAPC)
Sheila Payne viceprezidentka EAPC
spravni rada EAPC (Michaela Bercovitch, Augusto Caraceni, Tine De Vlieger,
Pam Firth, Katalin Hegedus, Maria Nabal, André Rhebergen, Esther Schmidlin,
Per Sjogren, Carol Tishelman, Chantal Wood a cestny ¢len Franco De Conno)
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VSEOBECNE INFORMACE

Moderni hospicové hnuti je spojeno se jménem Cicely Saundersové,
ktera v roce 1967 v Londyné zalozila Hospic sv. Kry$tofa. Nicméné jiz
v roce 1975 si kanadsky lékar Balfour Mount uvédomil riziko urcité-
ho nedorozuméni, kdyz hledal oznaceni pro svou novou nemocnicni
jednotku v Montrealu, nebot ve francouzsky hovorici ¢asti Kanady se
vyraz ,.hospic* (,,hospice®) jiz pouzival v jiném kontextu. To jej vedlo
k zavedeni pojmu ,,paliativni péée®.

Od té doby jsme v oblasti hospicové a paliativni péce na celém svété
svédky snahy o nalezeni spoleéného jazyka, nebot nejednotnost pred-
stavuje brzdu ve vyvoji mezindrodnich standardti a norem. Neddvno
nechala Evropska asociace pro paliativni péci (EAPC) provést v evrop-
skych zemich prizkum zabyvajici se vyvojem paliativni péce. Pracov-
ni skupina pro rozvoj paliativni péce v Evropé pod vedenim Carlose
Centena a Davida Clarka zverejnila vysledky v publikaci E4APC Atlas of
Palliative Care in Europe (EAPC - Atlas paliativni péce v Evropé€), v niz
viibec poprvé uvadi idaje umoznujici porovnani stavu paliativni péce
v jednotlivych evropskych zemich.' Tento prizkum ukazal nékteré
spolecné rysy, ale také Sirokou rozmanitost vyvoje struktury a zptisobt
poskytovani paliativni péce. Zda se, Ze tyto rozdily ¢astecné souviseji
s riznym chapanim zakladnich pojmu a termind z oblasti paliativni
mediciny. Z prazkumi vyplyva, ze predpokladem pro smysluplné srov-
navani je vypracovani spolecné terminologie.?

V navaznosti na tuto skute¢nost a na proces hledani shody s narod-
nimi asociacemi nyni EAPC predklada navrh spole¢né evropské termi-
nologie. Na zaklad¢ této dohodnuté terminologie mohou byt formu-
lovany zakladni normy. Normy a standardy jsou nezbytné nejen pro
zdravotniky, kteti pracuji v prosttedi hospicové a paliativni péce, ale
také pro vSechny, ktefi svym rozhodovanim v oblasti zdravotnictvi mo-
hou ovlivnit dostupnost paliativni péce pro pacienty.

S pokracujicim rozvojem paliativni péce v celé Evropé stoji ti, kte-
If rozhoduji, nejen pied otazkou, kde a kdy rozvijet sluzby paliativni
péce, ale také, jak maji byt zarizeni, ktera tuto péci poskytuji, vybave-



na a usporadana. Kvalitni struktura a organizace je predpokladem pro
vysokou kvalitu péce. Ti, ktefi rozhoduji ze spravniho a politického
hlediska, budou pfirozené usilovat o minimalizaci nakladt pfitazenim
minimalniho poctu zaméstnanct ¢i minimalni vy$e thrady. Poskytova-
telé péce pak budou pochopitelné vyjednavat o ziskani primérenych
lidskych zdrojt nezbytnych pro dosazeni vysoké kvality péce. V tom-
to konfliktu budou obé¢ strany hledat urcita voditka, jez by definovala
strukturalni kvalitu.

V tomto dokumentu predklada EAPC normy strukturalni kvali-
ty pro poskytovani tstavni (lizkové) a ambulantni paliativni péce
v raznych prostfedich. Dokument bere v tivahu rtizna pojeti paliativni
a hospicové péce v riznych evropskych zemich a regionech. Z tohoto
diéivodu se jedna spiSe o popis norem nez definovani standardt. Za-
timco standardy by definovaly urcitou nepodkrocitelnou hranici, pod
niz by nebylo mozné oznacit poskytovanou péci za dostatecn¢ kvalitni
(minimalni standardy), normy predstavuji urcity konsenzus, pokud jde
o kvalitativni cile, o které je tfeba usilovat (aspira¢ni normy). Pokud
jsou tyto normy splnény, je mozné s vysokou pravdépodobnosti oceka-
vat dosazeni vysoké kvality péce.



METODY

Smyslem tohoto dokumentu je nabidnout voditka a doporuceni pro
poskytovatele sluzeb, zainteresované strany i osoby, které o poskytova-
ni péce na nejruznéjsich drovnich rozhoduji. Prvni navrh byl predlozen
v unoru 2008 na mezinarodni konferenci o onkologické péci béhem
slovinského predsednictvi Evropské unie.

Jakjiz bylo uvedeno, EAPC spiSe nez standardy nabizi normy a pra-
covni definice. Normy EAPC popisuji, jak by kvalitni paliativni péce
méla vypadat. Smyslem dokumentu vsak neni diskriminace téch zarfi-
zeni, kterd z divodu mistnich ¢i regionalnich odlisnosti jednu nebo
vice takovych norem splnovat nebudou. S prihlédnutim k rozdildm ve
zdravotnickych systémech, jakoz i k riznym kulturnim prostfedim, je
uplna shoda na spole¢nych standardech mezi ndrodnimi asociacemi
z vice nez 20 zemi prakticky nemozna. Shoda ohledn¢ norem se vsak
jevi jako realna.

Spravni rada EAPC svéftila piipravu tohoto dokumentu pracovni
skupiné pro piipravu dokumentii (Saskia Jiinger, Sheila Payne a Lu-
kas Radbruch). Predbézné znéni rukopisu bylo prekontrolovano od-
borniky v ramci EAPC (Franco De Conno, Carl-Johan Fiirst, Geof-
frey Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil Larkin, Friedemann
Nauck). Navrh byl poté na zékladé¢ reakce téchto odborniki revidovan
a v upravené podob¢ rozeslan ¢lentim spravnich rad ¢lenskych narod-
nich asociaci EAPC. Nazory narodnich asociaci byly ziskany prostted-
nictvim delfské metody, kdy byl ke kazdé navrhované normé polozen
dotaz ohledné miry souhlasu ¢i nesouhlasu. Postupu hledani shody se
Ucastnili zastupci g5 riznych narodnich asociaci hospicové a paliativ-
ni péce z 22 evropskych zemi. Na zakladé zpétné vazby ziskané touto
delfskou metodou byla pfipravena finalni verze tohoto dokumentu.
Tato finalni verze byla predloZena spravni rad¢ a je piijata jako oficial-
ni stanovisko EAPC.



2.1

2.2

UCEL NOREM

Normy lze vypracovavat na narodni a regionalni trovni. Narodni dro-
venl pfedstavuje jednotnou strategii pro rozvoj a kontrolu; mtize uset-
Iit ¢as a energii. Na regionalni nebo mistni tirovni se upravuji narodni
normy na zakladé¢ zvlastnich charakteristik ptislusnych regiont ¢i insti-
tuci. Je zfejmé, Ze nejlepsim pristupem je spojeni obou vyse popsanych
perspektiv.* Zavadéni norem predpoklada rozsahlé konzultace a shodu
se vSemi zainteresovanymi stranami. Jen tak Ize dosdhnout platnosti
a relevance vyslednych norem. Uéely a cile norem v oblasti paliativni
péce jsou nacrtnuty v nasledujicim rdmecku.

Cile norem v oblasti paliativni péce®

— podporovat kvalitu a snizovat rozdily novych a stavajicich programd

— rozvijet a podporovat princip kontinuity péce napric riiznymi zdravotnickymi zafizenimi

— usnadnovat partnerskou spolupraci programu paliativni péce, hospicl a dalich poskytovatelli
zdravotni péce

— usnadnovat rozvoj a zlepsovani klinickych programt paliativni péce
kvalitu, konzistenci a spolehlivost téchto sluzeb

— stanovit narodni cile pro zajisténi piistupu ke kvalitni paliativni péci

— podporovat méreni vykonnosti a iniciativy zvySovani kvality

HLAVNi OBLASTI NOREM V PALIATIVNi PECI

Tento dokument nevychazi ze systematického prehledu, ale spise z pre-
hledu publikaci a dalsich zdroji z uznavanych oficialnich instituct, jako
je napt. Rada Evropy. Hlavni oblasti uvedené v tomto dokumentu byly
odvozeny z existujicich dokumentt o normach a standardech v oblasti
paliativni péce rtiznych organizaci, asociaci a vyborid.*” Dokument se
zabyva nasledujicimi klicovymi prvky paliativni péce:

— definice a terminologie v oblasti paliativni péce a hospicové péce

— spolec¢né hodnoty a filozofie

— urovné péce

— skupiny pacientil

— zafizeni a sluzby



2.3

Dalsi klicové oblasti (napt. dostupnost sluzeb a pfistup k nim, vzdéla-
vani poskytovateli zdravotni péce, klinicky audit a dokumentaéni stan-
dardy, vzdélavani vefejnosti a zvySovani povédomi, vyzkum) v tomto
dokumentu zahrnuty nejsou. EAPC se bude témto otazkam v budouc-
nosti vénovat samostatn¢.

PRICINY NEJEDNOTNOSTI
A ZDROJE MOZNEHO NEDOROZUMENI

Proces hledani konsenzu ohledné evropskych norem kvality pro oblast
paliativni péce v Evropské unii je stizen nékolika problémy zapficiné-
nymi zna¢nou riznorodosti poskytovani péée v riiznych zemich. N¢-
které typy sluzeb a zafizeni se vyvinuly pouze v nékterych zemich.' Na-
ptiklad vysledky studie pracovni skupiny EAPC odhalily, Ze pouze v 5
z 52 evropskych zemi existuje dobfe vyvinuta a rozsahla sit ldzkovych
hospicti. Jiné zemé maji naopak mnohem vyssi podil domaci paliativni
péce. Z toho plyne otazka, zda bude spole¢ny pristup schopen zohled-
nit velikou riiznorodost poskytovanych sluzeb v zavislosti na réiznych
regionalnich, geografickych a kulturnich rozdilech. Totéz plati i pro
hledani spole¢nych pojmi a definic. Nalezeni shody v ramci Evropy se
ukazuje jako slozitéjsi nez podobna snaha v Severni Americe. Konec
koncti, Evropska unie se sklada ze zemi s tisiciletou historii a riznymi
jazyky, coz udrzuje narody odd¢lené - a je tfeba konstatovat, Ze rozdily
jsou casto predmétem znacné hrdosti.?

Proto musi proces hledani konsenzu brat v tvahu, ze je tfeba evrop-
ské normy v oblasti poskytovani péce presné sladit s ptislusnymi demo-
grafickymi a kulturnimi aspekty riiznych zemi a regioni.

Zdravotni politika v oblasti paliativni péce predstavuje rychle se
rozvijejici oblast. Od doby, kdy byl proces hledani evropského konsen-
zu zahajen, byly publikovany dvé vyznamné vladni zpravy. V cervenci
2008 zvetejnilo britské Ministerstvo zdravotnictvi dokument ,,End of
Life Care Strategy for England® (Strategie péée o pacienty v zavéru zi-
vota pro Anglii).® V dubnu 2009 zvetejnil Americky projekt narodniho
konsenzu druhé vydani svych pokyni pro hledani konsenzu.’ Aktua-
lizace tohoto druhého vydani, stejné jako konkrétni pokyny Strategie
péce o pacienty v zavéru Zivota, nebylo mozné v ramci procesu hledani
evropského konsenzu brat v tivahu. Prostfednictvim zpétné validace
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vSak pracovni skupina EAPC zjistila, Ze tvrzeni a koncepty v tomto
dokumentu jsou i nadale v souladu s doporucenimi ve vySe zminénych
vladnich dokumentech.



TERMINOLOGIE

Pokus zkoumat a porovnavat paliativni a hospicovou péci v Evropé
ukazal, ze v riiznych zemich existuje rtiznoroda terminologie."® Rozdi-
ly v terminologii se objevuji nejen v odborné literature, ale také v zako-
nech, ve vladnich dokumentech a vyhlaskach i stanoviscich odbornych
spole¢nosti.” Naptiklad pomoci diskurzivni analyzy definic paliativni
péce zaznamenal autorsky kolektiv vedeny Pastranou, Ze se pouzivaji
rtzné vyrazy poukazujici na vzajemné se prekryvajici oblasti zdravotni
péce, napt. ,hospic®, ,hospicova péée”, ,kontinualni péée®, ,,péée o pa-
cienta v zavéru zivota“, ,tanatologie®, ,, péCe zamérena na komfort“ ¢i
spodptirna péce”“." Navic plati, ze vznik riznych pojmi je mozné vy-
vodit z riiznosti kulturnich prostredi. Napriklad v némciné neexistuje
primy ekvivalent vyrazu ,paliativni péée”, a proto se vyraz ,Palliativ-
medizin® pouZiva jak pro paliativni pé¢i, tak pro paliativni medicinu.”
Avsak pouzivani vyrazu ,Palliativmedizin® (paliativni medicina) jako
synonyma paliativni péce vedlo k obavam ohledné medikalizace pa-
liativni péce v Némecku." Proto néktefi odbornici dokonce pouzivaji
anglicky vyraz ,palliative care®, aby dosahli odliSeni od paliativni me-
diciny. Az v lotiském roce byl pfijat vyraz ,Palliativversorgung® ozna-
Cujici paliativni péci. Podobn¢ ani v jinych evropskych jazycich neni
ziejmé, do jaké miry jsou vyrazem oficialné pouzivanym pro paliativni
péci oznacovany totozné koncepty (viz tabulka na str. 15).

Aby mohl byt evropsky pristup ke kvalitni paliativni péci ucinny,
je tfeba pouzivat jednoznac¢né pojmy, coz znamena a predpoklada do-
sazeni vzdjemné dohody o obsahu a definici téchto pojmi. Pracovni
skupina pro rozvoj paliativni péce v Evropé provedla srovnani rozvoje
sluzeb a poskytovani péce ve 42 evropskych zemich v publikaci Atlas of
Palliative Care (,Atlas paliativni péce).? V kritickém zhodnoceni tohoto
atlasu byla zdtraznéna dtlezitost nalezeni spole¢né terminologie, pro-
toze srovnavaci grafy maji smysl pouze tehdy, kdyz vychazeji ze sdile-
ného jazyka, kde stejné slovo ma v kazdé zemi, kde se pouziva, stejny
vyznam.}
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3.1

EAPC si je védoma, Ze v ramci evropskych jazykt a kultur nebude
mozné nalézt Gplny konsenzus. Pfesto EAPC navrhuje pouzivat nasle-
dujici pracovni definice paliativni a hospicové péce.

L x

PALIATIVNI PECE

Paliativni péce predstavuje aktivni celkovou péci o pacienta, jehoz one-
mocnéni neodpovida na kurativni 1écbu. Zasadné dilezité je mirnéni
bolesti a dalSich priznaki a socialnich, psychologickych a duchovnich
problému. Paliativni péce je ve svém pristupu interdisciplinarni a do své
plisobnosti zahrnuje pacienta, rodinu a komunitu. V jistém smyslu nabizi
paliativni péce nejzakladnéjsi koncepci péce - péci zamérenou na napl-
néni pacientovych potreb a to bez ohledu na misto, kde pacient pobyva,
at doma, nebo v nemocnici. Paliativni péce cti a chrani Zivot. Umirani
a smrt povaZuje za normalni proces, smrt v§ak ani neurychluje, ani neod-
daluje. Usiluje o zachovani maximalni mozné kvality Zivota az do smrti.”

Navzdory kulturnim rozdilim v ramci celé Evropy ma definice pali-
ativni péée ptipravenda EAPC sjednocujici vliv na hnuti a organizace
pusobici v oblasti paliativni pé¢e v mnoha evropskych zemich.” Defi-
nice EAPC se mirné lisi od definice Svétové zdravotnické organizace
(WHO) uvedené nize:

Paliativni péce je pristup, ktery usiluje o zlepseni kvality Zivota pacientt
a rodin, kteri celi problémim spojenym s Zivot ohroZujicim onemocné-
nim, a to prostrednictvim prevence a zmirfovani utrpeni véasnou iden-
tifikaci a dokonalym zhodnocenim a Ié€bou a mirnénim bolesti a dalSich
problému, fyzickych, psychosocialnich i duchovnich.*

Definice Svétové zdravotnické organizace nahradila starsi definici,
ktera se omezovala na pacienty, ,,jejichzZ onemocnéni nereaguje na kura-
tivni 1é¢bu”.® Nova upravena definice Svétové zdravotnické organiza-
ce z roku 2002 rozsifuje oblast ptisobnosti paliativni péce na pacienty
a rodiny, které ,,Celi problémtim spojenym s zivot ohrozujicim onemoc-
nénim“."
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Konven¢ni pojmy pouZivané pro ,paliativni péci“ v riiznych evropskych zemich

Zemé Vyraz pro ,paliativni péci” Dalsi vyrazy
Rakousko Palliativ(e) Care Lindernde Fiirsorge
Palliativmedizin (ulehcent a utésent)
palliative Betreuung
Palliativbetreuung
Palliativversorgung
Belgie (vlamska cast) Palliatieve zorg
Belgie (valonska ¢ast)  Soins palliatifs
Chorvatska republika Paljativna skrb
Kypr Anakoufisiki frontitha / frontida (leﬁéf)err:tilléieztaéiﬁg
Ceska republika Paliativni péce
Diansko Palliative indsats . ‘
palliative behandeling (og pleje)
Francie Soins palliatifs Accompagnement de fin de vie
(doprovazeni v zévéru zivota)
Némecko Palliativmedizin Hospizarbeit
Palliativversorgung ([dobrovolnicka] hospicova prace)
Recko Anakoufistiki frontida
Madarsko Palliativ ellatas
Island Liknarmedferd / liknandi medferd
Irsko Palliative care
Izrael Tipul tomeh / tomech Palliative care
tipul paliativi
Italie Cure palliative
Lotyssko Paliativa aprupe
Nizozemsko Palliatieve zorg Terminale zorg (terminalni péce)
Norsko Palliativ behandeling Lindrende behandling og omsorg
palliativ omsorg (ulehcent a utésent)
palliativ madisin palliative care
palliativ pleie
Portugalsko Cuidados paliativos
Spanélsko Cuidados paliativos
Svédsko Palliativ vard
palliative medicin
Svycarsko Palliative Care
Palliative Betreuung
Spojené kralovstvi Palliative care Supportive and palliative care

palliative medicine

end-of-life care




3.2 HOSPICOVA PECE

Hospicova péce se zabyva clovékem v jeho celistvosti a klade si za cil na-
plnit vSechny jeho potreby - fyzické, emocionalni, socialni i duchovni.
Doma, v ramci denni péce &i v hospici se pecuje o osobu, ktera se nachazi
na konci svého Zivota, stejné jako o ty, kdo tuto osobu miluji. Zaméstnan-
ci a dobrovolnici pracuji v ramci multiprofesniho tymu, ktery poskytuje
péci na zakladé individualnich potreb pacienta a jeho osobniho prani.
Hospic se snaZi nabidnout tlevu od bolesti, distojnost, klid a pokoj.”

Nalézt shodu v definici hospicové péce jde obtiznéji nez v pripadé
definice paliativni péce. Zda se, Ze existuji zasadni rozdily v chapani
hospicové péce, coz pravdépodobné odrazi rtizné zpisoby, jak je hospi-
cova péce v zapadni Evropé chapana a vyuzivana. V nékterych zemich
existuje jasné rozliseni mezi hospicovou a paliativni péci, zatimco v ji-
nych zemich se tyto pojmy pouzivaji jako synonyma. Pokud se v tomto
sméru rozliSuje, miize to souviset s institucionalnim ramcem, ktery po-
pisuje jednotku paliativni péce jako oddéleni v rdmci nemocnice, zatim-
co ltzkovy hospic je popisovan jako samostatné zdravotnické zatizeni.

Rozdil mize nicméné vyplyvat i z indikace pro pfijeti nebo druhu
nabizenych sluzeb. Napiiklad v Némecku je jednotka paliativni péce
oddélenim v ramci nemocnice a jeji hlavni naplni jsou krizové zasahy
a lékarska stabilizace stavu, zatimco ltzkové hospice poskytuji péci
pacientdim na konci zivota, o které nemtize byt postarano doma. Tato
kategorizace se v jinych zemich nepouziva.

V nékterych zemich se obdobné rozliSuje v oblasti ambulantni péce.
V Némecku se sluzby domaci paliativni péce zaméruji na zdravotni
péci, zatimco v ramci domaci hospicové péce poskytuji dobrovolnici
predevsim psychosocialni podporu.

V nékterych zemich predstavuje vyznam pojmu hospic spise urcitou
filozofii péce nez konkrétni typ zafizeni, kde se péce poskytuje.® Na-
priklad v Némecku se oznaceni hospicova péce vyuziva prevazné pro
poskytovani péce, které vzniklo jako komunitni hnuti a zavisi vyrazné
na zapojeni dobrovolnikd, zatimco paliativni péce a jesté konkrétnéji
paliativni medicina se povazuji za odvétvi mediciny.

Nicméné zakladni filozofie i definice paliativni péce a hospicové
péce se do zna¢né miry prekryvaji, a proto budeme v tomto dokumentu
termin , paliativni péée pouzivat ve vyznamu jak hospicové, tak palia-
tivni péce.



3.3

3.4

PODPURNA PECE

Podptirna péce je prevence a lécba negativnich projevii nadorového one-
mocnéni a onkologické Iécby. Mezi tyto projevy patii télesné a psychoso-
cialni symptomy, ale také vedlejsi ti¢inky 1écby, a to v celém pribéhu na-
dorového onemocnéni od stanoveni diagnézy, véetné rehabilitace a péce
o pacienty po Uspésné onkologické 1é¢bé.”

Mezi pojmy , paliativni péée” a ,podpiirna péce” existuje znaény pre-
kryv a neexistuje jasné rozliseni jejich pouzivani (viz schéma 1).

VétSina expertli se vSak shoduje, Ze oznaceni podpiirnd péce je
vhodnéjsi u pacienti, u nichz jesté probiha protinadorova 1écba, a za-
hrnuje i osoby, které rakovinu prekonaly, zatimco paliativni péce se za-
méfuje hlavné na pacienty se zna¢né pokrocilym onemocnénim, kde se
jiz od protinadorové 1écby ustoupilo.” Celostatni priizkum provadény
v Némecku vsak ukazal, ze g % pacientii na jednotkach paliativni péce
je lééeno chemoterapii.? Pacienti, kteti rakovinu prekonali, by do cilové
skupiny paliativni péce zahrnovani byt nemé¢li. Paliativni péce se navic
tyka nejen pacientti s nadorem, ale i dalsich skupin pacientti s onemoc-
nénim ohrozujicim jejich zivot.

Vyraz podpurna péce by se nemél pouzivat jako synonymum paliativ-
ni péce. Podpirna lécba je soucasti onkologické péce, zatimco paliativni
péce je samostatna oblast a zahrnuje vSechny pacienty s onemocnénim
ohrozujicim jejich Zivot, a to i neonkologickym.

PECE O PACIENTA V ZAVERU ZIVOTA (END OF LIFE CARE)

Vyraz ,péce o pacienta v zavéru Zivota” muizZe byt pouZivan jako synony-
mum paliativni péce ¢i hospicové péce, pricemz koncem Zivota se rozu-
mi obdobi jednoho az dvou let, béhem kterych se pacient, jeho rodina
a zdravotnici postupné dozvidaji, Ze pacientovo onemocnéni vyznamné
omezuje délku jeho Zivota (viz schéma 2).

Vyraz ,,péce o pacienta v zavéru zivota“ se pouziva bézné v Severni
Americe a byl pfijat regulacnimi organy v evropskych zemich. Nékdy
byva tento koncept chapan tak, ze paliativni péce je spojena predevsim
s péci o onkologické pacienty, zatimco vyraz péce o pacienta v zdvéru Zivo-
ta 1ze pouzit pro véechny pacienty. Napftiklad v Anglii byl v roce 2008
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Schéma 1. Vzajemny vztah podpuirné péce, paliativni péce a péce o pacienta
v zavéru Zivota pri poutZiti Siroké definice zavéru Zivota

Paliativni péce

Péce o pacienta v zavéru Zivota

Roky Mésice Tydny Dny Smrt
Trajektorie nemoci / predpokladana délka Zivota

Schéma 2. Vzajemny vztah podputirné péce, paliativni péce a péce o pacienta
v zavéru Zivota pri pouZiti uzké definice zavéru Zivota

Péce
0 pacienta
v zavéru
Zivota

N

Roky Mésice Tydny Dny Smrt
Trajektorie nemoci / predpokladana délka Zivota



3.5

3.6

zvefejnén dokument ,,NHS End of Life Care Strategy (Strategic NHS
péce o pacienty v zavéru zivota) s cilem zlepsit umirani pro v§echny pa-
cienty bez ohledu na diagnézu a na misto, kde péce probiha.t

Péce o pacienta v zavéru Zivota mize byt také chapana konkrétnéji
jako komplexni péce o umirajici pacienty v poslednich nékolika hodinach
nebo dnech zZivota.

Péci o pacienta v omezeném c¢asovém ramci poslednich 48 nebo 72
hodin Zivota se zabyva napiiklad lé¢ebné osetrovatelsky model péce Li-
verpool Care Pathway for the Dying Patient. Tento organizac¢ni model
byl vytvoten za t¢elem prenosu hospicového modelu péce o umirajici lidi
do ostatnich zdravotnickych a socialnich zatizeni.? Pfi pouziti s touto
konotaci miize byt péce o pacienta v zdvéru Zivota chapana jako standard péce
o umirajici pacienty, ktefi nevyzaduji specializovanou paliativni péci.

S ohledem na nejednoznacnost pojmu a vysokou miru vyznamo-
vého prekryvani mezi pojmy péce o pacienta v zdvéru Zivota a paliationi péce
se v tomto dokumentu nebudeme terminem ,,péce o pacienta v zavéru
zivota“ dale zabyvat.

TERMINALNIi PECE

Terminalni péce predstavuje starsi termin, ktery se pouZival pro kom-
plexni péci o pacienty s pokrocilym nadorovym onemocnénim a omeze-
nou ocekavanou délkou Zivota.

Novéjsi definice paliativni péce se neomezuji pouze na pacienty
s omezenou ocekavanou délkou zivota v kone¢ném stadiu jejich one-
mocnéni. Vyraz ,termindlni péée” jiz proto neni relevantni a nemél by
se pouzivat, pfipadné pouze k popisu péce poskytované béhem zcela
posledni faze (v poslednich nékolika dnech) nemoci.

RESPITNIi PECE

Rodinni prislusnici nebo jiné osoby pecujici o pacienta v domacnosti mo-
hou byt unaveni nepretrZitou zatézi, kterou poskytovani péce predsta-
vuje. Respitni péce nabizi pecovatelim planovanou nebo neplanovanou

moznost odpocinku tim, Ze pé¢i o pacienta na urcity ¢as prevezme.?
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Respitni péce muize byt poskytovana v zafizenich poskytujicich
denni péci (denni stacionar), v lizkovych zarizenich (lizkovy hospic)
nebo prostrednictvim specializovanych sluzeb uréenych pro domaci
péci (odlehcéovact sluzby v domacnosti pacienta).
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FILOZOFIE PALIATIVNi PECE

I pfres rozdily v pristupu k paliativni péci v riiznych zemich je mozné
v literatufe identifikovat celou fadu spoleénych hodnot a principt, kte-
ré jsou pii poskytovani hospicové a paliativni péée obecné uznavany
a pfijimany."*

Ve vSech evropskych zemich uznavaji odbornici na problematiku palia-
tivni péce urcity soubor spoleé¢nych hodnot. Ten zahrnuje i hodnotu auto-
nomie a distojnosti pacienta, potiebu individualniho planovani a rozho-
dovani a zasadu celostniho (holistického) pristupu k pacientovi.

AUTONOMIE

V paliativni péci je uznavana a respektovana vnitini hodnota kazdého
¢lovéka jako autonomni a jedine¢né bytosti. Péce je poskytovana pou-
ze tehdy, kdyz jsou pacient a/nebo jeho rodina pripraveni ji akceptovat.
V idealnim pripadé si pacient uchova moznost rozhodovat mezi rdiznymi
moznostmi lécby, dale o misté péce a o pristupu ke specializované palia-
tivni péci.

Pacienti by méli mit moznost se podilet na rozhodovani, pokud si
to preji. Pro tento ucel je nutné poskytovat dostate¢né informace o di-
agnéze, progndze a moznostech 1é¢by a péce i o véech dalsich souvise-
jicich aspektech péce.

Ve svété stale probiha diskuse o etickém problému, ktery nastava
v prfipadé, kdy pacient neni schopen o sob¢ a o dalsi 1é¢bé rozhodovat
¢i kdy rozhodovat nechce a kdy informovani a rozhodovani prechaze-
ji na rodinu, pripadné na poskytovatele paliativni péce. Rovnovahu
mezi autonomif a ochrannou péci nejspis ovliviiuji kulturni faktory,
nebot napft. v nékterych zemich dochédzi k prenosu rozhodovacich
pravomoci z pacienta na zdravotniky - poskytovatele péce - castéji
nez jinde.
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4.2

4.3

4.4

DUSTOJNOST

Paliativni péce ma byt provadéna s tctou, oteviené a citlivé s ohledem na
osobni, kulturni a ndboZenské hodnoty, presvédceni a zvyklosti pacienta,
jakoz i na zakony kazdé jednotlivé zemé.

Stejné jako v pripadé¢ kvality zivota se zda, ze distojnost je indivi-
dualni koncept zahrnujici u kazdého pacienta riizné oblasti a priority.
Dle této definice je distojnost povazovana spise za vnitini vlastnost
nez za néco, co muze byt poskozeno nebo ztraceno. Z tohoto pohledu
stoji paliativni péce pred otazkou, jak vytvorit prostredi a situaci, kde
pacient svoji dlistojnost citi a uplatnuje.

VZTAH MEZI PACIENTEM A ZDRAVOTNIKY

Poskytovatelé paliativni péce by méli udrzovat s pacienty i jejich rodina-
mi vztah na bazi spoluprace. Pacienti a rodiny jsou ddleZiti partnefi pri
planovani péce i pfi zvladani onemocnéni pacienta.

Paliativni péce zaujima salutogeneticky piistup (akcentujici subjek-
tivni pohodu) a klade diiraz na moznosti a kompetence pacientti, niko-
li pouze na jejich obtize." V posledni dobé je kladen stale vétsi diiraz
na psychickou odolnost (resilienci). Psychickou odolnosti se rozumi
schopnost pacientti zvladat spolu s nevylécitelnou chorobou a souvise-
jicimi problémy i zménu perspektivy v souvislosti s omezenou délkou
zbyvajiciho zivota. Koncept psychické odolnosti nabizi urcitou zménu
paradigmatu: zatimco soustfedéni se na priznaky, rizika, potize a zra-
nitelnost je orientovano na problémy a nedostatky, soustfedéni se na
psychickou odolnost je orientovano na pacientovy moznosti. Psychic-
k4 odolnost zdtiraznuje vyznam verejného zdravi a vytvari partnerstvi
mezi pacienty, odborniky a komunitnimi strukturami.”

KVALITA ZIVOTA

Hlavnim cilem paliativni péce je dosahnout, podpofrit, zachovat a posilit

vyvs

nejvyssi moznou kvalitu Zivota.
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4.6

Péce se ridi kvalitou zivota tak, jak ji definuje osoba, které se tyka.
V rad¢é dokumentt je uvadéna dilezitost bio-psycho-socialni a duchovni
kvality zivota. Pro posouzeni kvality Zivota ve vztahu ke zdravi a nemoci
se pouzivaji standardizované dotazniky. Nicméné ,kvalitu zivota“ mize
kazdy pacient, jemuz je poskytovana paliativni péce, stanovit pouze in-
dividualné, sam pro sebe." Relevantni dimenze kvality Zivota ¢lovéka,
stejné jako priority v ramci takovych dimenzi, se ¢asto s ohledem na po-
stup nemoci posouvaji. Zda se, ze kvalita vice zavisi na vnimaném roz-
dilu mezi o¢ekavanim a skutecnosti nez na objektivnim zhorseni stavu.

POSTOJ K ZIVOTU A SMRTI

Mnohé definice paliativni péce zahrnuji i ur¢itou deklaraci postoje viici
zivotu a smrti." Prvni definice WHO z roku 199o stanovila, ze ,,paliativ-
ni medicina vitd a podporuje Zivot, ale umirdni povazuje za normalni
proces®. Tento postoj nachdzime i v pozdé&jsich definicich. Smrt je na-
hlizena na stejné drovni jako zivot, neoddélitelné od néj a jako jeho
soucast.

Paliativni péce se nesnaZi smrt ani uspisit, ani oddalit. Poskytovani
cutanazie a lékarské asistence pti sebevrazdé by do odpovédnosti a na-
plné paliativni péce spadat nemélo.”

Je tfeba uznavat ,hodnotu Zivota, pfirozenost procesu smrti i sku-
tecnost, ze jak zivot, tak umirani mohou byt prilezitosti pro osobni rist
a seberealizaci®.*

KOMUNIKACE

Dobré komunikaé¢ni dovednosti jsou zakladnim predpokladem kvalitni
paliativni péce. Komunikaci se rozumi interakce mezi pacientem a zdra-
votniky, ale také interakce mezi pacienty a jejich pribuznymi, jakozZ i in-
terakce mezi riznymi odbornymi zdravotnickymi pracovniky a sluzbami
podilejicimi se na péci.

Nespokojenost a stiznosti na péci mohou ¢asto vyplyvat spise z ne-
efektivni komunikace nez z nedostatecného poskytovani péce,* zatimco
efektivni komunikace, jak bylo prokazano, péc¢i o pacienta zlepSuje.?
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4.8

Komunikace v oblasti paliativni péce predstavuje mnohem vice nez
pouhou vyménu informaci. Je tieba brat v ivahu obtizné a nékdy i bo-
lestivé zalezitosti. To vyzaduje ¢as, osobni nasazeni a upfimnost. Pro
personal poskytujici paliativni pééi maze byt naroéné podavat pravdi-
vé a uplné informace a pritom respektovat nadéji pacienta a jeho rodi-
ny na pieziti navzdory blizici se smrti.” Pro i¢innou komunikaci je nut-
né zajistit* mj. vycvik a vzdélavani, odpovidajici prostorové podminky,
dostatecny cas pro interakci s pacienty a jejich rodinami a pro vyménu
informaci v ramci tymu, stejné jako pristup k modernim informac¢nim
technologiim.

EDUKACE VEREJNOSTI

Rada Evropy zastava nazor, ze je velmi dilezité vytvortit v ¢lenskych
statech Evropské unie prostfedi, kde by byla paliativni péce spravné
chépéna a pfijimana. * Proto je nezbytné podporovat obecné dostup-
nou lécebnou i preventivni zdravotni péci, diky které budou mit bu-
douci generace mensi strach z umirani a zarmutku.”

MULTIPROFESNI TYM
A INTERDISCIPLINARNI{ PRiSTUP

Tymova prace se povazuje za jednu z hlavnich charakteristik paliativni
péce.® V multiprofesnim tymu jsou zastupci raznych zdravotnickych
a nezdravotnickych povolani a obort, ktefi pracuji spole¢né na posky-
tovani a/nebo zlepSovani péce o pacienty s urcitou diagnézou. Slozeni
tymu se bude liSit v zavislosti na mnoha faktorech, mj. na tom, jakym
skupinam pacientti ma slouzit, v jakém rozsahu je péce poskytovana
a jakou geografickou oblast ma ¢innost tymu pokryvat.?

Paliativni péce ma byt poskytovana v interdisciplinarnim ramci. Pres-
toZe obecny paliativni pFistup muizZe realizovat i jedina osoba zastupujici
urcitou profesi nebo obor, komplexni specializovanou paliativni péci (viz
kapitola 5. ,Urovné paliativni péée”) je mozné poskytovat pouze na za-
kladé neustalé komunikace a spoluprace riiznych profesi a obori s cilem
zajistit fyzickou, psychickou, socialni i duchovni podporu.
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Existuji jasné dtikazy, ze tymova prace v oblasti paliativni péce je
pro pacienta vyhodna.* Systematicky prehled literatury o efektivité spe-
cializovanych paliativnich tymi v rimci onkologické péce, ktery zpra-
covali Hearn a Higginson, ukazal, Ze specializované paliativni tymy
vedou k vyssi spokojenosti pacientti a ve srovnani s konvencni péci
identifikuji a r'es$i vice problémi a potieb pacienta a jeho rodiny.*

Kromé toho bylo prokazano, Ze interdisciplinarni pristup vede ke
snizeni celkovych nakladi na péci, protoze se zkracuje primérna doba,
kterou pacienti museji stravit v akutni nemocni¢ni péci. Novéjsi pra-
zkumy pfinesly ditkazy o pozitivnim vlivu paliativnich tymt na kvalitu
1é¢by bolesti a dal§ich symptomu. * Slozeni tymu musi byt fe$eno pruz-
né na zakladé potreb pacienta. V minimalni verzi se proto mtze tym
skladat z praktického lékate a zdravotni sestry -specialistky. Nicméné
ve vét§iné pripadi paliativni tymy zahrnuji i socidlni pracovniky, psy-
chology a/nebo dobrovolniky. Rada Evropy doporucuje, aby vedouci
roli v jednotlivych oblastech ¢innosti tymu zastaval odbornik se zvlast-
nim vzdélanim v oblasti paliativni péce.*

PECE O TRUCHLIiCi POZUSTALE

Paliativni péce nabizi podporu rodiné a dalsim blizkym osobam bé¢hem
nemoci pacienta, pomaha jim pfipravit se na ztratu a pokracuje v po-
skytovani podpory v dob¢ zarmutku, je-li to tfeba, i po imrti pacienta.
Péce o truchlici poziistalé je povazovana za zakladni a nezbytnou sou-
Cast paliativni péce.*

Posuzovani rizika komplikovaného truchleni by mélo probihat u paci-
enta i rodiny rutinné po celou trajektorii nemoci.
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5.1

UROVNE PALIATIVNi PECE

Paliativni péce mtize byt poskytovana na rdiznych Grovnich komplexnos-
ti. Mély by byt poskytovany nejméné dvé tGrovné: obecny paliativni pri-
stup a specializovana paliativni péce.

V soucasnosti l1ze ve vétsiné dokumentd narazit na dvouudroviovy
ptistup k paliativni péci, tj. rozliSuje se mezi obecnym paliativnim p¥i-
stupem a specializovanou paliativni péci. Paliativni pristup je mozné vy-
uzivat v prosttedi a zatizenich, kde se pacientdim poskytuje paliativni
péce pouze piilezitostné. Naopak ve specializované paliativni péci jde
o tym nalezité vyskolenych lékatti, zdravotnich sester, socialnich pra-
covniki, kaplanti a dalsich osob, jejichz odborné znalosti jsou potfeba
pro optimalizaci kvality zivota osob s onemocnénim, které ohrozuje je-
jich Zivot, ¢i s vysilujici chronickou nemoci.®

PALIATIVNI PRiSTUP

Paliativni pristup predstavuje cestu, jak integrovat metody a postupy pa-
liativni péce do prostredi, ktera nejsou na paliativni péci specializovana.
Tento pristup zahrnuje nejen farmakologicka a nefarmakologicka opat-
Feni pro tlumeni priznakd, ale také komunikaci s pacientem a rodinou
a dalSimi zdravotniky a rozhodovani a stanovovani cilti péce v souladu
s principy paliativni péce.

Paliativni piistup by mél byt soucasti rutinni péce praktickych 1¢-
karti a personalu nemocnic a zarfizeni domaci péce. Aby mohli tito po-
skytovatelé sluzeb vyuzivat paliativni pfistup, musi byt paliativni péce
zahrnuta do ucebnich osnov pregradualniho vzdélavani 1ékard, sester
a dalsich odborniki. Rada Evropy doporucuje, aby byli vSichni odbor-
ni pracovnici ve zdravotnictvi obezndmeni se zasadami paliativni péce
a aby byli schopni je v praxi vyuzivat.*
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5.2

5.3

Schéma 3. Stupiiovany systém sluzeb paliativni péce
Prevzato z: Nemeth C, Rottenhofer . Abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung in Osterreich.
Wien: Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen, 2004
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OBECNA PALIATIVNi PECE

Dvoustupniovy systém urovni paliativni pé¢e muize byt rozsiren na tfi
stupné: paliativni pfistup, obecna paliativni péce a specializovana pa-
liativni péce. Obecna paliativni péce je poskytovdna primarnim zdra-
votnickym personalem a specialisty, kteri 1é¢i pacienty s onemocnénim,
které ohrozuje zivot, a ktefi maji dobré zakladni dovednosti a védo-
mosti v oblasti paliativni péce.

Zdravotnici, kteri se s problematikou paliativni péce setkavaji ¢astéji,
napriklad onkologové nebo geriatri, ale poskytovani paliativni péce pro
né neni hlavnim profesionalnim zamérenim, mohou i takto ziskat speci-
alni vzdélani v oboru paliativni péce a mohou nabizet specifické odborné
znalosti navic. Tito odbornici mohou poskytovat obecnou paliativni péci.*

SPECIALIZOVANA PALIATIVNi PECE

Pacienti s zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich blizci mohou mit
velmi komplexni potteby, které vyzaduji pomoc tymu poskytujictho
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5.4

specializovanou paliativni péc¢i.® Oznaceni ,specializovana paliativni
péce” popisuje instituci , jejiz hlavni ¢innosti je poskytovani paliativni
péce. Tyto instituce obvykle pecuji o pacienty s komplexnimi a slozi-
tymi potfebami, a proto vyzaduji vyssi droven vzdélani zaméstnanct
a vyssi uroven dalsich zdrojt.*

Specializovana paliativni péce je poskytovana ve specializovanych in-
stitucich pacientim s komplexnimi problémy, které nejsou v dostate¢né
mire reSitelné v jinych zdravotnickych zarizenich.

Vsichni pacienti s progresivni nevylécitelnou nemoci by méli mit
ptistup ke specializované paliativni péci, ktera aktivné tesi vSechny
ptiznaky jejich zdravotniho stavu a vnima u¢inky téchto priznakt na
pacienty i jejich rodiny a pecujici osoby. #? Pacienti s komplexnimi po-
tfebami v oblasti paliativni péce vyzaduji Sirokou §kalu terapeutickych
zasahti v ramci mirnéni a 1é¢by symptomi. Aby mohla prislusna zdra-
votnicka zafizeni tyto sluzby a zasahy provadét, museji mit k dispozici
personal vyskoleny na pottebné trovni.

Sluzby specializované paliativni péce vyZaduji tymovy piistup spoju-
jici razné profese s interdisciplinarnim zptisobem prace. Clenové tymu
museji byt vysoce kvalifikovani a paliativni péce by méla byt jejich hlav-
nim profesionalnim zamérenim.

Poskytovani specializované paliativni péc¢e musi byt provadéno pro-
fesionaly v oblasti paliativni péce, kteti absolvovali uznavany vycvik
a vzdélani v oblasti specializované paliativni péée.’® Clenové tymu
maji mit odborné znalosti v oblasti klinického feseni problémt v rtz-
nych oblastech s cilem napliiovat komplexni potifeby pacienta.

CENTRA EXCELENCE
Vicestupniovy systém miize byt jesté rozsifen o ctvrty stupen, kterym
jsou centra excelence. Centra excelence by méla poskytovat speciali-
zovanou paliativni péci v riiznych prostredich véetné lizkové a ambu-
lantni péée, domaci péce a konzultacnich sluzeb a méla by poskytovat
akademické zazemi pro vyzkum a vzdélavani. Uloha center excelence
je dosud predmétem diskusi a postaveni takovych center v ramci vice-
urovnového pristupu bude zaviset prave na této diskusi.

Centra excelence v oblasti paliativni péce by méla puisobit jako centra

vy

vzdélavani, vyzkumu a sifeni informaci, vyvoje standardd a novych metod.
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6.

6.1

CiLOVA SKUPINA PACIENTU

PACIENTI

Paliativni péce se neomezuje na predem definované lékarské diagnézy, ale
méla by byt k dispozici vS§em pacienttim s Zivot ohrozujicim onemocnénim.
Paliativni péce je vhodna pro kazdého pacienta a/nebo rodinu zijici
s onemocnénim, které ohrozuje jejich zivot, piipadné s rizikem rozvoje
takového onemocnéni, a to na zaklad¢ jakékoli diagndzy bez ohledu
na prognézou a vék, pokud je ochoten/jsou ochotni paliativni péci pii-
jimat.? Paliativni péce miize byt nabizena soucasné s lé¢bou usilujici
o kauzalni lé¢eni nemoci, nebo samostatné jako hlavni a jediny zptisob
1é¢by. Nékteré aspekty paliativni pécée mohou byt vyuzitelné i v pripadé
pacientd, kteti jsou vznikem zavazného onemocnéni teprve ohrozeni.

Kazdy rok umira v evropském regionu 1,6 milionu pacientli na nado-
ry a pfiblizné€ 5,7 milionu osob umira na neonkologicka chronicka one-
mocnéni.

V evropském regionu (dle definice WHO) je registrovano 881 milio-
nti obyvatel. Pro tento region byla vypocitana vékové standardizovana
umrtnost g goo umrti na milion obyvatel. Z toho pfiblizné 1 700 Gmrti
souvisi s nadorovymi nemocemi a 6 500 s neonkologickymi chronicky-
mi onemocnénimi.® Tento vypocet je v souladu s nedavnym prtzku-
mem, ktery doSel k vysledku 1,7 milionu tmrti na zhoubné novotvary
ro¢né v Evropé.®

Naprosta vétsina téchto pacientti trpi bolesti, dusnosti a jinymi fy-
zickymi priznaky nebo potfebuje pomoc s psychosocialnimi a duchov-
nimi problémy v souvislosti s progresi jejich onemocnéni. Australska
pracovni skupina odhadla, ze populace, u niz pfipada v tvahu palia-
tivni péce, mize predstavovat 50% az 89% vSech umirajicich pacientti
v zavislosti na pouzité metodé odhadu.® Vétsina téchto pacientti po-
tfebuje obecny paliativni pristup. Kvalifikované odhady a prizkumy
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ukazuji, Ze nejméné 20% pacientli s nadory a 5% pacientti s jinym one-
mocnénim potfebuje v poslednim roce svého Zivota specializovanou
paliativni péci.* Tyto procentualni hodnoty vsak byly v ramci hledani
konsenzu pti tvorbé tohoto dokumentu zpochybiiovany a byla navrho-
vana c¢isla mnohem vyséi, a to jak u pacientd s nadory, tak u ostatnich.
Vysledné hodnoty budou také zaviset na konkrétnich okolnostech vy-
skytu jednotlivych onemocnéni v rtiznych zemich. Doba lé¢eni mtize
¢init nékolik dni az nékolik let, ale vzhledem k pokrokiim moderni
mediciny plati, Ze mnoho z téchto pacientti bude potiebovat paliativni
péci po delsi casové obdobi, nejen v poslednim roce svého zivota.

Z vyse uvedenych odhadt vyplyva, Ze v jakykoli dany okamzik Zije
v evropském regionu (dle definice WHO) vice nez 320 000 pacientd
s nadory a 285 000 pacientt s jinym onemocnénim, ktefi potrebuji pod-
poru ¢i péci v podobé specializované paliativni péce.

Tato ¢isla predstavuji pomérné konzervativni odhady, protoze sym-
ptomaticka zatéz a potreba paliativni péce Casto neni rozpoznana,
a proto mohou byt skute¢na ¢isla mnohem vyssi, nez kolik odhady uva-
déji. Tyto odhady také vychézeji z predpokladu, Ze je obecna paliativni
péce dobie rozvinuta a obecné dostupna, coz plati pouze pro nékolik
evropskych zemi. Nedavno zverejnéna data pochazejici z Velké Brita-
nie dosla k zavéru, Ze pocty pacientd, ktefi potfebuji specializovanou
paliativni péci, jsou podstatné vyssi.¥

Ve vsech evropskych zemich je paliativni péce poskytovana prevazné
pacientiim s vyznamné pokrocilym nadorovym onemocnénim. Pacienti
s jinymi chorobami, jako jsou neurologicka onemocnéni, HIV/AIDS, sr-
deéni onemocnéni, plicni ¢i ledvinova onemocnéni, mohou mit stejnou
potiebu paliativni péce jako pacienti s nadory, ale pristup k paliativni

Vyskyt priznakd, stejné jako psychologickych, socidlnich a du-
chovnich potfeb, je u pacientii s chronickymi onemocnénimi neurolo-
gickymi, srde¢nimi, s cévnimi onemocnénimi mozku, s plicnimi nebo
ledvinovymi onemocnénimi ¢i s HIV/AIDS stejné ¢asty. Ptiznaky a tra-
jektorie onemocnéni mohou byt jiné nez u onkologickych pacienti 3%
Mnoho z téchto pacientl vSak pottebuje bud paliativni ptistup, nebo
dokonce specializovanou paliativni péci, nebot intenzita a slozitost pri-
znaki a potizi mtze byt obdobna jako u pacientti s nadorem.

Zajisténi dostupnosti kvalitni paliativni péce pro pacienty s neonkolo-
gickym onemocnénim by mélo byt prioritou pfi vyvoji narodni a evrop-
ské zdravotnické rozvojové politiky.
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Vice nez 95% vsech pacientti, kterym je v soucasné dob¢ poskyto-
vana specializovana paliativni péce, ma nadorové onemocnéni.” Niz-
ky podil pacientii s neonkologickym onemocnénim souvisi mimo jiné
s roz$ifenym nazorem vetejnosti a 1ékard, ze paliativni péée je urcena
vyhradné pro pacienty se zhoubnymi nadory.

Pro adekvatni poskytovani paliativni péce pacientlim s neonkologic-
kym onemocnénim jsou nutné dalsi zdroje. Pokud by méli mit pacienti
s neonkologickym onemocnénim stejny pristup k paliativni péci jako pa-
cienti s nadorovou nemoci, odhaduje se, Ze pacienti vyZadujici paliativni
péci by byli rozdéleni v podilu 40% (pacienti s neonkologickym onemoc-
nénim) a 60% (pacienti s nadorovou nemoci).

V dtsledku demografickych zmén vyplyvajicich ze starnuti popu-
lace se méni také struktura imrtnosti.” Vice lidi nyni Zije déle a podil
téch, kteri ziji vice nez 6o let, se zvysil a bude se v pribc¢hu pristich
20 let dale zvysSovat.® S prodlouzenim pramérné délky zivota umira
vice lidi v dtsledku zavazné chronické nemoci, napiiklad srde¢nich
chorob, cévnich onemocnéni mozku a respiracnich onemocnénti, stejné
jako na rakovinu. Stale vice lidi se doziva vys§iho véku, a protoze ve
vys§§im véku jsou chronickd onemocnéni béznéjsi, pocet lidi v popula-
ci s témito onemocnénimi se bude zvySovat. S pokracujicim pokrokem
v mediciné budou pacienti prezivat s chronickymi onemocnénimi déle,
coz bude v disledku znamenat pottebu paliativni péce po delsi ¢asové
obdobi.

Pocet pacientli s nadorovou nemoci vyzadujicich paliativni péci se
v pristich letech rovnéz zvysi, protoze se o¢ekava nartst poctu pacientti
zijicich s karcinomem vzhledem k véasnéjsi diagnoéze, lepsi 1é¢bé a del-
§1 dobé preziti.”

Narodni strategie pro zdravi by mély zahrnovat plany na naplné-
ni rostouci poptavky. Neddvna analyza minulych trendi a budoucich
ocekavani v oblasti imrtnosti v Anglii a Walesu zdtiraznila naléhavou
potrebu pfipravit se na velky nariist v oblasti starnuti a umirani, coz
vyzaduje bud podstatné vice lizkovych zafizeni, nebo velky rozvoj ko-
munitni péce.”
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6.2

6.3

STADIUM ONEMOCNENIi

Neexistuje Zadny predem urceny casovy bod v priabéhu onemocnéni,
ktery by predstavoval okamzik prechodu z kurativni na paliativni péci.

Paliativni péce je vhodna pro vSechny pacienty od okamziku sta-
noveni diagnézy zivot ohrozujiciho onemocnéni nebo zavazné nevy-
1é¢itelné choroby.® Zde pouzity vyraz ,Zivot ohrozujici onemocnéni®
predpoklada populaci pacientd vSech vékovych skupin s Sirokou ska-
lou diagnéz, kteti Ziji v trvajicim nebo opakujicim se zdravotnim stavu,
ktery negativné ovliviiuje jejich kazdodenni fungovani a snizuje prav-
dépodobnou délku jejich zivota.

Vétsina pacientd bude pottebovat paliativni pé¢i pouze u znac¢né
pokrocilého onemocnéni, ale nékteti pacienti vyzaduji zasahy paliativ-
ni péce pro ucely zvladani krizové situace i dfive v ramci trajektorie je-
jich onemocnéni. Mtze se jednat o obdobi n¢kolika let, mésict, tydnt
nebo dnt.*

Prechod z kurativni na paliativni péci je ¢asto spise postupny, nez
Ze by nastal v urc¢itém zlomovém okamziku. Cil 1é¢by se postupné pre-
souva stale vice od prodluzovani zZivota k zachovani kvality Zivota, pii-
cemz je tieba stale udrzovat rovnovahu mezi lé¢ebnym piinosem a l¢é-
¢ebnou zatézi.

DETI A DOSPiVA]JicCi

Paliativni péce o déti predstavuje specialni oblast, byt Uzce souvisejici
s paliativni péci o dospélé.*

Rada Evropy upozornuje na specificnost problematiky paliativni
péce o déti s nevylécitelnym ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim.*

Paliativni péce o déti zacina v okamziku stanoveni diagnézy nemoci
a pokracuje bez ohledu na to, zda je dité lIéceno se zamérfenim na toto
onemocnéni.* Pécle je poskytovana ditéti a jeho rodiné.

Zivot limitujici onemocnéni u déti je definovano jako stav, kdy je
predcasné umrti obvyklé, naptiklad Duchennova svalova dystrofie.*
Zivot ohrozujici onemocnéni jsou takové, u nich? je vysoké pravdépo-
dobnost predc¢asného umrti v dusledku tézké nemoci, byt mizZe exis-
tovat i Sance na dlouhodobé preziti do dospélosti, napriklad u déti,
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u kterych probihd léc¢ba rakoviny nebo které jsou prijaty do intenzivni

péce po vazném trazu.

Pediatrickd paliativni péce je charakterizovana vétsi riznorodosti
stavil a vy$$im podilem nenadorovych diagnéz, nez jak je tomu u pa-
liativni péce pro dospélé. Pacienti s potfebou paliativni péce pro déti
a dospivajici mohou byt rozdéleni do ctyt kategorii, a to na zakladé¢
privodce rozvojem sluzeb paliativni péce pro déti pripravenych ve Vel-
ké Britanii Asociaci pro paliativni péci pro déti (ACT) a Royal College
of Paediatrics and Child Health.*

— Skupina 1: stav, ktery ohrozuje Zivot, v némz je mozné vyuzit ku-
rativni 1é¢bu, ale ta nemusi byt uspésna, kdy mize byt dostupnost
sluzeb paliativni péce nutna soubézné s usilim o kurativni 1é¢bu a/
nebo v ptipad¢, Ze tato nepovede k tspéchu.

— Skupina 2: stav, napriklad cysticka fibr6za, kdy je predc¢asna smrt
nevyhnutelna, kdy mohou nastat dlouha obdobi intenzivni 1é¢by,
jejimz cilem je prodlouzeni zivota a umoznéni tcasti v béznych ¢in-
nostech.

— Skupina 3: progresivni stav bez moznosti kurativni 1é¢by, kdy je 1é¢-
ba vyhradné paliativni a mtze bézné trvat po mnoho let, naptiklad
jde o Battenovu chorobu ¢i svalovou dystrofii.

— Skupina 4: nezvratny, nicméné neprogresivni stav s komplexnimi
zdravotnickymi problémy, které vedou ke komplikacim a pravdépo-
dobnosti predéasné¢ho umrti. Ptiklady zahrnuji tézkou mozkovou
obrnu a kombinované postizeni po poranéni mozku nebo michy.

Specialni sluzby pediatrické paliativni péce by mély byt poskytovany

v prostiedi ustavnim (IGZkova péce) i domacim. Ditéti i rodiné musi byt

k dispozici cela rada klinické a vzdélavaci pomoci ve formatu odpovidaji-

cim véku ditéte a jeho kognitivnim a vzdélavacim schopnostem.*

Z dokumentu o standardech pediatrické paliativni péce v Evropé
ptipraveného Ridicim vyborem pracovni skupiny EAPC pro paliativ-
ni péci pro déti a dospivajici (IMPaCCT) vyplyva, ze sluzby paliativni
péce nejsou détem a jejich rodinam k dispozici v dostatecné mite.” Na-
priklad bylo zaznamenano, Ze rodinam nejsou k dispozici dostatecné
komunitni zdroje, které by jim umoznovaly pecovat o dit¢ doma, a ze
neexistuje dostatek sluzeb respitni péce.

Kdekoli je to mozné, mél by domov rodiny predstavovat centrum
péce. Kazda rodina by méla mit ve svém domové pfistup k multipro-
fesnimu tymu zajistujicimu holistickou pediatrickou paliativni péci.*
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7.1

POSKYTOVANI PALIATIVNIi PECE

Tato kapitola se zaméfuje na zptsob, jakym se paliativni péce v komu-

nité¢ poskytuje. Uvadi zakladni predpoklady a obecné pozadavky kla-

dené na paliativni péci, v kapitole 8 jsou pak prezentovany rizné druhy

sluzeb s uvedenim konkrétnich pozadavk pro kazdy jednotlivy typ.
Zakladni pozadavky pro poskytovani paliativni péce:

— planovani péce predem

— kontinuita péce

— dostupnost péce

— uptednostiiované misto poskytovani péce

PLANOVANi PECE PREDEM

V idedlnim piipadé by mél pacient, rodina i tym poskytujici paliativni
péci prodiskutovat a planovat poskytovani paliativni péce s prihlédnutim
k preferencim pacienta, moznostem péce a optimalnimu lékarskému po-
stupu. Zmény zdravotniho stavu pacienta nebo funkéni zdatnosti pove-
dou ke zménam v 1é¢ebném rezimu. Individudlni plan se pak na zaklad¢
diskuse s nemocnym a jeho blizkymi v pritbéhu onemocnéni upravuje.

Avsak s postupujicim onemocnénim a zhor$enim kognitivnich
a fyzickych funkci se u nékterych pacientt snizujf jejich rozhodovaci
schopnosti a nasledné jiz nemuseji byt schopni se na rozhodovani po-
dilet. Paliativni péce by méla zaclenovat prostredky pro planovani péce
tak, aby mohla byt témto pacientiim poskytovana paliativni péce podle
jejich preferenci, pokud si to preji.

~Pacientem pFedem vyslovené prani o rozsahu péée” (living will, ad-
vanced directives) mu umoziuje zachovat si osobni autonomii a poskyt-
nout pokyny k péci v pripadé, Ze ztrati schopnost tak ¢init a jiz se nebude
moci samostatné rozhodovat.’

V jednotlivych evropskych zemich se pravni status predem stanove-
nych pokyni lisi. Probihaji diskuse, jak zavazné by pfedem stanovené
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7.2

7.3

pokyny mély byt. Preference pacientti se s postupujicim onemocnénim
mohou ménit. Neni vzdy jasné, zda pacienti byli dostatecné informova-
ni nebo zda obdrzenou informaci pochopili. Pfedem stanovené poky-
ny proto nemuseji byt relevantni, pripadné nemusely byt nikdy uréeny
pro nastalou situaci.

»Pacientem predem vyslovené prani o rozsahu péée” mize byt dopl-
néno nebo nahrazeno dokumentem postupujicim rozhodovaci pravomoc
jiné osobé (pripadné plnou moci). Takovy dokument umoziuje paciento-
vi urcit zmocnénce, osobu, ktera bude o jeho I1é¢bé rozhodovat v pripa-
dé, Ze on nebude schopen takova rozhodnuti ¢init sam.”

Adekvatni vyuziti nahradni osoby s rozhodovaci pravomoci a pre-
dem stanovenych pokynt vyzaduje, aby pacient i jeho zastupce dis-
kutovali o preferencich pacienta s ohledem na specifické onemocnéni
a aby m¢li dostate¢né informace od tymu poskytujiciho paliativni péci
ohledné predpokladaného vyvoje onemocnéni. V nékterych evrop-
skych zemich dosud nebyl pravni zaklad pro tento postup vytvoren.

PRISTUP KE SLUZBAM

Sluzby by mély byt k dispozici vSem pacientiim bez ohledu na to, kde
a kdy je poZaduji, a to okamzité.?

Tymy poskytujici paliativni péci by mély usilovat o to, aby existo-
val stejny pristup k paliativni péci u vSech vékovych kategorii a skupin
pacientd, u vech diagnéz a zdravotnickych prostiedi (véetné venkov-
skych obcf), bez ohledu na rasu, narodnost, sexualni orientaci ¢i financ-
ni moznosti pacienta.*

Rovnost pristupu k paliativni péci by méla byt zarucena ve vSech ev-
ropskych zemich a mélo by se tak zajistit poskytovani paliativni péce na
zakladé potreby a bez ohledu na kulturni, etnicky ¢i jiny profil.

KONTINUITA PECE

Kontinuita péce v ramci celé trajektorie onemocnéni a napri¢ riznymi
prostredimi ve zdravotnickém systému je zakladnim pozadavkem p¥i po-

skytovani paliativni péce.*
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Kontinuita pé¢e pomuze vyhnout se chybam a zbytecnému utrpe-
ni pacientd. MiiZze zabranit pacientovi a jeho rodiné mit pocit opusténi
a muZe zajistit, aby byly respektovany vile a preference pacienta.

Paliativni péce patii do vech prostiedi, kde se poskytuje péce nevy-
lécitelné nemocnym (nemocnice, pohotovost, pecovatelsky diim, domov
pro seniory, domaci péce, zafizeni pro asistované bydleni, ambulantni
sluzby a netradi¢ni prostredi, napiiklad vézeni). Tym poskytujici palia-
tivni péci spolupracuje s odbornymi a neformalnimi pecovateli v kazdém
prostiedi, aby mohl zajistit koordinaci, komunikaci a kontinuitu paliativ-
ni péce v ramci véech institucionalnich i domacich prostiedi. Pfedchazeni
krizim a zbyte¢nym prevoziim predstavuje dileZity aspekt paliativni péce.*

PREFERENCE NEMOCNEHO
OHLEDNE MiSTA POSKYTOVANIi PALIATIVNi PECE

Vétsina pacientd si preje, aby péce o né probihala v jejich vlastnich domo-
vech a to aZ do okamziku smrti. Navzdory této skutecnosti umira vétsina
pacientli v nemocnici nebo v zarizeni dlouhodobé osetrovatelské péce.

Stale vétsi mnozstvi diikazil jak z populace, tak z prizkumi mezi
pacienty ukazuje, ze vét§ina pacientd s nadorovou nemoci by radéji
chtéla zemfit ve vlastnim domové. Studie ukazaly, ze priblizné 75% re-
spondentd touzi po tom prozit posledni fazi zivota doma.’ Tato skutec-
nost v§ak souvisi s pritomnosti silné socialni a rodinné sité. Mezi mlad-
$imi, svobodnymi nebo ovdovélymi pacienty je procento téch, kteri
chtéji zemfit doma, ziejmé vyrazné pod touto hodnotou.

Nicméné na rozdil od preferenci pacientt je v Evropé nejéastéjsim
mistem Umrti nemocnice nebo zafizeni dlouhodobé osetrovatelské
péce. V prehledu stavu paliativni péce v Némecku bylo misto Gmrti
vykazovano se zna¢nymi rozdily v zavislosti na pfistupu jednotlivych
autori, ale podil umirani v institucich ¢inil az 60-95%. Na zaklad¢ riiz-
nych studif, u nichz se procentualni hodnoty rtiznily, uvadéji autofi ve
vztahu k mistu amrti v Némecku tyto odhady: nemocnice 42-43%, do-
mov 25-30%, pecovatelské & pobytové domovy (pozn. prekl. - v Ces-
ké republice vétsinou zafizeni typu lé¢ebny dlouhodobé nemocnych)
15-25%, hospice 1-2%, ostatni 3-7%.°

Mnozi pacienti mohou stravit vét§inu posledniho roku zivota doma,
ale pak jsou prevezeni do nemocnice, kde umiraji. Skute¢nost, Ze mno-
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7.5

ho umirajicich lidi je hospitalizovano na samém konci zivota z diivodu
nedostatecné komunitni podpory, byla podrobena kritice.?

Mista, ktera pacient uprednostni pro poskytovani paliativni péce
a umrti, je treba brat na védomi a prodiskutovat s pacientem i s rodinou
a je tfeba pokusit se naplnit tato prani, je-li to mozné.’

Je vsak dtlezité pamatovat na to, Ze volbu mista tmrti mohou ovliv-
nit i jiné faktory nez pouze preference pacienta. V kone¢ném stadiu
onemocnéni se muze zdravotni stav zhorsit do takové miry, ze vyzaduje
prijeti do nemocnice nebo na odbornou lizkovou jednotku pro uce-
ly poskytovani intenzivni lékat'ské a oSetrovatelské péce, kterou neni
mozné poskytovat v domacim prostredi.

MIiSTA POSKYTOVANI PECE

Paliativni 1écba, péce a podpora se poskytuje vdomacim prostredi, v za-
rizenich dlouhodobé osetrovatelské péce, v domovech pro seniory, v ne-
mochnicich a v hospicich, nebo i v jiném prostredi, je-li to nutné.?

V soucasné dobé se uznava, ze paliativni péce by se méla poskytovat
spole¢né se ,,Sirokou §kdlou specializaci“.® Predpokldda se, ze bude sa-
hat od primarni zdravotnické péce po sluzby, jejichz zakladni ¢innost
je omezena na poskytovani paliativni péce. Paliativni péce mize byt
poskytovana jako obecna paliativni péce ¢i jako vSeobecna paliativni
péce v ramci nespecializovanych sluzeb, pripadné jako sluzby speciali-
zované paliativni péce.?

Sluzby nespecializované paliativni péce jsou:
— regionalni pecovatelské sluzby

— prakticti lékari

— standardni nemocni¢ni odd¢leni

— zafizeni dlouhodobé osetrovatelské péce

Sluzby specializované paliativni péce jsou:

— ustavni jednotky paliativni péce

— lazkové hospice

— nemocnicni podptirné tymy paliativni péce
— tymy domaci paliativni péce

— komunitni hospicové tymy
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— denni hospice
,,domaci nemocnice“
— ambulantni kliniky

Nyni (a bude to stejné i v budoucnu) se vétsina paliativni péce poskytuje
v podobé nespecializovanych sluzeb. Proto museji mit nespecializovani
poskytovatelé snadny pristup k odbornym konzultacim, kde mohou zis-
kat radu a podporu.

Nespecializované sluzby potfebuji zvlastni klinickd doporuceni,
aby mohly poskytovat vSeobecnou paliativni pééi. Pro usnadnéni im-
plementace jsou uzite¢né integrované osetiovatelské procesy.’ Liver-
poolsky osetfovatelsky proces urceny pro umirajici pacienty (LCP)
byl v pokynech pro podptirnou a paliativni péci’ britského Narodniho
ustavu pro zdravi a klinicky vyzkum (NICE) oznacen za mechanismus
umoznujici identifikovat a resit konkrétni potfeby pacientii, kteff umi-
raji na rakovinu.

Integrované osetrovatelské procesy, jakym je pravé Liverpoolsky
oSetrovatelsky proces uréeny pro umirajici pacienty, se doporucuji jako
nastroj pro poskytovani vzdélani a zajisténi kvality za ucelem zlepSeni
péce o umirajici pacienty v prostredi, které se nespecializuje na paliativ-
ni péci.

V nékterych nespecializovanych sluzbach (napiiklad v radiologii,
radioterapii nebo chirurgii) miize vést omezena kapacita k nutnosti za-
vadét poradniky. Tyto poradniky jsou zvlasté nevyhodné pro pacienty,
kterym ma byt poskytovana paliativni péce, a to vzhledem k omezené
délce zbyvajiciho zivota, béhem kterého by mohli pozivat vyhodu pred-
métné sluzby. Proto byly navrzeny zrychlené procesy, v ramci kterych
by pacientiim s potiebou paliativni péée méla byt davana prednost. 2

Poskytovani specializované paliativni péce by mélo byt strukturo-
vano tak, aby bylo mozné ménit jednu sluzbu za jinou v zavislosti na
klinickych potitebach ¢i osobnich preferencich. To znamena, ze sluzby
specializované paliativni péce nejsou izolované entity a Ze je zasadné
dalezité, aby byly tyto sluzby koordinovany v komplexnim systému."

Ve stupniovaném systému paliativni péce (jak se uvadi v tabulce 1) je
mozné riizné potreby pacientdi a pecovateli dat do souladu s nejvhod-
néjsi sluzbou. Takovy systém umoziuje poskytovat vhodnym pacien-
tim vhodnou péci ve spravnou dobu a na spravném misté.
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7.6 SIiTE PALIATIVNI PECE

Regionalni sité integruji Siroké spektrum instituci a sluzeb a zajistuji
ucinnou koordinaci. Tim zlepsuji pfistup k paliativni péci a zvysSuji kva-
litu i kontinuitu péce.

Zpravy prislusnych odbornikt ohledn¢ kvalitni paliativni péce do-
porucuji, aby stfedem regionalni sité paliativni péce byla lizkova jed-
notka specializované paliativni péée.??

Sluzby specializované paliativni péce ve vSech ostatnich prosttedich
véetné vSeobecnych nemocnic by mély mit zakladnu na této lazkové
jednotce poskytujici specializovanou paliativni péci nebo by s ni mély
mit formalni propojeni.? Toto propojeni nejen zarucuje podporu a dal-
§i vzdélavani tymd, ale také zlepsuje kontinuitu péce o pacienta.?

Ve svém doporuceni Rada Evropy uvadi, ze kvalita péce v urcitém
regionu nezavisi pouze na kvalité jediné instituce a sluzby, ale také na
koordinaci specializovanych sluzeb a na vzajemné koordinaci speciali-
zovanych sluzeb a sluzeb primarni péce.? Jsou-li sluzby organizovany
v ramci koherentni regionalni sité, bude tato skute¢nost zlepsovat do-
stupnost paliativni péce, stejné jako zvySovat jeji kvalitu a kontinuitu
péce.®™B Pokud ma takova sit dobfe fungovat, museji byt splnény dvé
podminky: ti€inna koordinace a Siroké spektrum instituci a sluzeb.

Udinné koordinace lze nejlépe dosahnout pomoci koordinatora
péce (klicového zaméstnance), ktery miize zajiStovat prenos informaci
a kontinuitu napii¢ riznymi prostfedimi.’ Efektivni koordinace sluzeb
umozni, aby vice lidi umiralo doma, pokud si to tak preji. Aby byly
takové koordinacni sluzby efektivni, museji byt k dispozici 24 hodin
denné a sedm dni v tydnu.

Koordinaci mliZe provadét tym nebo osoba. Spravu a koordinaci pri-
padd miiZe provadét multiprofesni odborna skupina zastupujici razné
sluzby v ramci sité, jednotka paliativni péce, pripadné ltizkovy hospic.

Spektrum poskytovanych sluzeb by mélo pokryvat v§echny trovné
péce, kterou pacienti pottebuji (viz schéma 3).” Kromé toho se dopo-
rucuje poskytovat navazujici sluzby (podptrné sluzby v nemocnicich,
piipadné ambulantni sluzby paliativni péce).

Sit paliativni péce ma nckolik tkolt. Kromé koordinace péce ma
hladce fungujici sit mit nasledujici soucasti:
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— definovani cilti a standardi kvality na zaklad¢é konsenzu

— jednotna kritéria pro prijimani a propousténi pacienti na vsech
urovnich péce

— pouzivani spole¢nych metod hodnoceni

— zavadéni spole¢nych terapeutickych strategii zaloZenych na princi-
pech EBM (evidence based medicine - medicina zalozena na diika-
zech)

Sit paliativni péce by méla vyhodnocovat vlastni efektivitu, naptiklad

s vyuzitim auditorskych metod. M¢la by také organizovat vzdélavaci

a vyzkumné ¢innosti a zajistovat nad nimi dohled.*

PRACOVNICI SLUZEB
SPECIALIZOVANE PALIATIVNiI PECE

Paliativni péci nejefektivnéji poskytuje multiprofesni tym zdravotnickych

odbornych pracovnikd, kteii jsou vybaveni znalostmi a dovednostmi ve

vSech aspektech procesu péce souvisejicich s jejich profesi.® V nespecia-

lizovaném prostredi je vSak multiprofesni tymova prace spise vyjimkou

nez pravidlem. Je tfeba dbat na to, aby si nespecializované sluzby zacho-

valy dostate¢né komunikaéni propojeni se specializovanymi zarizenimi.
Pro poskytovani sluzeb specializované paliativni péce je nutny tym

sloZeny ze zastupcii vice profesi a s interdisciplinarnim stylem prace.
Rada Evropy? a Narodni poradni vybor pro paliativni péci® shrnu-

ji pozadavky kladené na zaméstnance sluzeb specializované paliativni

péce. Podle téchto prament - kromé zdravotnich sester a 1ékart - by

méli byt k dispozici na plny ¢i ¢aste¢ny tvazek nasledujici odbornici:

— socialni pracovnici

— odbornici ovladajici psychosocialni podporu

— odpovidajici pocet administrativnich pracovnikti, administrativ-
nich asistentli a vSeobecnych asistentt

— fyzioterapeuti

— profesionalové ovladajici podporu v truchleni

— koordinatori duchovni péce

— koordinétoti dobrovolnych pracovnikt

— kaplani

— odbornici na 1é¢bu ran

— specialisté na mizni otoky
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— odbornici na pracovni terapii

— odbornici na recovou terapii

— odbornici na vyzivu

— 1ékarnici

— specialisté na podpurné terapie a sluzby
— Skolitelé/instruktori

— knihovnici

Jadro tymu poskytujiciho paliativni péci by mélo sestavat ze zdravotnich
sester a Iékarii se specialnim vycvikem a mélo by byt doplnéno psycho-
logy, socialnimi pracovniky a fyzioterapeuty. Ostatni pracovnici mohou
byt ¢leny zakladniho tymu, ale castéji bude spoluprace s nimi fungovat
na zakladé€ doporucovani kontaktui.

Pri hledani rovnovahy mezi jadrem tymu a $ir§im tymem je tieba
brat v tvahu rozdily mezi jednotlivymi evropskymi zemémi, regiony
a prosttedimi. Déti potrebuji specializované sluzby, které museji posky-
tovat pracovnici s pediatrickou kvalifikaci.?

DOBROVOLNA PRACE

Sluzby specializované paliativni péce by mély zapojovat dobrovolniky

nebo spolupracovat s dobrovolnickymi sluzbami.

Dobrovolnici predstavuji pro paliativni péc¢i nepostradatelny pfi-
nos. Hospicové hnuti je hnutim za obcanska prava a je zaloZeno na
praci dobrovolnikti. Rada Evropy zduraznuje vyznam dobrovolnické
prace pro poskytovani kvalitni paliativni péce v komunité.2 Aby mohli
dobrovolnici odpovidajicim zptisobem plnit roli partnera v siti palia-
tivni péce, musi byt spInéno nékolik predpokladi:

— dobrovolni pracovnici museji byt vyskoleni, pracovat pod dohle-
dem a odborna verejnost i spolecnost je museji uznavat jako pravo-
platné ¢leny tymu

— vycvik je nepostradatelny a je nutné, aby byli dobrovolni pracovnici
peclivé vybirani

— dobrovolni pracovnici pisobi v tymu pod vedenim koordinatora

— koordinator predstavuje spojeni mezi dobrovolnymi pracovniky
a osobami pecujicimi o pacienta, mezi nemocnici a ptislusnym za-
rizenim
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— v multiprofesnim tymu dobrovolni pracovnici nenahrazuji zadného
¢lena tymu, ale praci tymu dopliuji

7.9 UVOLNENIi ZE ZAMESTNANI
PRO UCELY POSKYTOVANIi PALIATIVNi PECE

Pravni predpisy upravujici mozZnost uvolnéni ze zaméstnani pro ucely po-
skytovani paliativni péce jsou k dispozici pouze v Rakousku a ve Francii.
Podobné predpisy by mély byt zavedeny i v jinych evropskych zemich,
aby mohli rodinni prislusnici doma pecovat o své vazné€ nemocné blizké
tak dlouho, jak to bude potreba.

Uvolnéni ze zaméstnani pro ty, kdo museji pecovat o vazné nemocné
¢i umirajici druhy, rodice, déti nebo jiné blizké pribuzné, by umoznilo
mnoha pacientiim zustat doma az do okamziku smrti. Pravni predpisy
pro uvolnéni ze zaméstnani pro ucely poskytovani paliativni péce vsak
existuji pouze ve dvou evropskych zemich. Zavedeni podobnych prav-
nich predpisti v jinych zemich by predstavovalo z4sadni krok v rozvoji
paliativni péce. Pravni uznani moznosti pozadovat nahradu za dobu
uvolnéni ze zaméstnani za tcelem poskytovani paliativni péce by dale
snizilo zatéz rodinnych pfislu$nikii a dalsich osob poskytujicich péci.
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SLUZBY PALIATIVNi PECE

V této casti uvadime pokyny ohledné minimalnich zdroji nezbytnych
k naplnéni potieb obyvatelstva, pokud jde o paliativni péc¢i v komuni-
té. Pro rizné druhy sluzeb jsou uvadény nasledujici charakteristiky:

— definice a ucel sluzby

— potreba v komunité

— pozadavky na zaméstnance a prostory

JEDNOTKA PALIATIVNI PECE
Definice a ucel

Jednotky paliativni péce (JPP) poskytuji odbornou lizkovou péci. Jed-
notka paliativni péce je odd¢lent specializované na péci o pacienty, kte-
rym ma byt poskytovana paliativni péce. Obvykle se jedna o odd¢leni
uvnit nemocnice nebo v jeji blizkosti, mitize ale téz existovat jako sa-
mostatna sluzba. V nékterych zemich predstavuji JPP regulérni jednot-
ky nemocnic, které poskytuji krizové zasahy u pacientti s komplexnimi
priznaky a problémy. V jinych zemich mohou byt JPP samostatné in-
stituce poskytujici péci pacientim v zavéru zivota, pokud neni mozna
péce domaci. Cilem jednotek paliativni péce je zmirfiovat obtiZze zpiso-
bované nemoci, a pokud je to mozné, stabilizovat funkéni stav pacienta
a nabidnout jemu i jeho pecovateltim psychologickou a socialni podpo-
ru takovym zpuisobem, ktery by umoznil propusténi pacienta nebo jeho
prevedeni do jiného prostredi.

Pacienti mohou byt na tyto jednotky pfijimani za ucelem poskyto-
vani specialni péce po dobu nékolika dni nebo nékolika tydnt. Priori-
tu urcuji zdravotni, oSetfovatelské, psychosocidlni a duchovni obtize.?
Tyto jednotky také mohou, kromé poradenskych a vzdélavacich sluzeb,
poskytovat sluzby denniho hospice, domaci péce, podporu pacientiim
v domacim prosttedi stejné jako podporu v dobé truchleni.”®
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Zakladni sluzby by mély byt k dispozici 24 hodin denné po cely ty-
den.” Pokud je to mozné, mélo by byt k dispozici 24 hodin denné tele-
fonické poradenstvi pro zdravotnické pracovniky a stejnd nepretrzita
telefonni sluzba podpory pro pacienty pobyvajici ve svych domovech
a jejich pecovatele.

JPP maji spolupracovat s riiznymi sluzbami v ambulantnim a 14z-
kovém sektoru.? Funguji spolecné s 1ékarskymi stfedisky, nemocnic¢ni-
mi jednotkami, praktickymi lékari, ambulantni pecovatelskou sluzbou
a hospicovymi sluzbami, stejné jako s jinymi vhodnymi sluzbami.®

Potreba péce

Dosud se odhadovalo, Ze na 1 milion obyvatel je tfeba 50 lazek na jed-
notkach paliativni péce. Pri optimalni velikosti 8-12 ItiZek na jednotku by
to odpovidalo péti JPP na milion obyvatel. Na zakladé nedavnych odha-
da byl pocet potrebnych ltzZek JJP a hospicovych lazek aktualizovan na
80 az 100 lizek na 1 milion obyvatel.

Az do nedavné doby byla potieba lizek jednotek paliativni péce
pro pacienty s nadorovou nemoci odhadovana na 5o ltizek na milion
obyvatel. Nicméné tento odhad nebere v tvahu potreby jinych nez
onkologickych pacientli ani rostouci vyskyt chronickych onemocnéni
vyplyvajicich ze starnuti evropského obyvatelstva.? Skute¢na potreba
se ziejm¢ pohybuje kolem dvojnasobku tohoto poctu lazek.

Obecné plati, ze pocet lizek jednotek paliativni péce potrebnych v ur-
¢itém regionu bude zaviset na demografickém a socialné-ekonomickém
rozvoji regionu a na dostupnosti jinych sluzeb specializované paliativni
péce, napiiklad respitni péce nebo domaci péce. V piipadé¢ Rakouska
bylo doporuceno 6o lizek na milion obyvatel, pficemz jejich konkrétni
distribuce zalezi na regionalnich podminkach.” V ptipade¢ Irska doporu-
Cuje Zprava Narodniho poradniho vyboru pro paliativni péci, aby bylo
k dispozici nejméné 8o-100 ltizek paliativni péce na milion obyvatel.?

Atlas paliativni péce v Evropé zpracovany European Association
for Palliative Care (EAPC) blize ukazuje stavajici pocet ltzek palia-
tivni péce v rtznych evropskych zemich.” Pocet ltzek paliativni péce
v zapadni Evropé se odhaduje v rozmezi od 10 az 20 lizek na milion
obyvatel (Portugalsko, Turecko) do 50 az 75 ltiZek na milion obyvatel
(Svédsko, Velka Britanie, Island, Lucembursko). Je tedy ziejmé, ze je
nutno pocet ldzek zvysit i v mnoha zapadoevropskych zemich - a situ-
ace ve vétsiné vychodoevropskych zemi je jesté horsi.
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JPP vyZaduji vysoce kvalifikované multiprofesni tymy.? Jadro tymu tvori
lékati a zdravotni sestry. Sirsi tym zahrnuje napi. psychology, fyziotera-
peuty, socialni pracovniky ¢i kaplany. Tym je doplnén specialné vyskole-
nymi dobrovolniky.® Zdravotni sestry by mély mit nadstavbovou odbor-
nou pfipravu v oblasti paliativni péée."

Osetrovatelsky personal JPP by mél ¢itat nejméné jednu specializova-
nou sestru na ltizko, pokud mozno 1,2 sestry na ltizko. JPP potrebuiji Iékare
se specialni odbornou pripravou v poméru nejméné 0,15 Iékare na ltzko.

V prostredi, kde se pecuje o déti, by méla byt nejméné jedna sestra
v kazdé sméné se specialni pediatrickou kvalifikaci.

Existuje cela fada doporuceni ohledné poctu sester poskytujicich
specializovanou paliativni péc¢i v rtiznych prostfedich poskytovani
péce. Pocet sester poskytujicich specializovanou paliativni péci by ne-
mél byt nizsi nez jeden plny tGvazek na jedno ltzko.® Doporucuje se,
aby na kazdych pét az Sest lazek byl k dispozici jeden 1ékar specializu-
jici se na paliativni medicinu na plny tvazek.

JPP potrebuji Sirsi tym relevantnich pridruzenych odborniki, napf.
psychologi, socialnich pracovnikt, pracovnikl z oblasti duchovni péce
nebo fyzioterapeutti. Tyto profese by mély byt bud’ soucasti tymu, nebo
by s nim mély v Gzkém sepéti spolupracovat. Tito odbornici by méli
mit urcitou vyhrazenou kapacitu pro praci v paliativnim tymu nebo pfi-
nejmensim by méla byt zaruéena snadna dostupnost jejich sluzeb.

Narodni zpravy o normach pro personal v oblasti paliativni péce se
shoduji v tom, Ze do $irstho tymu JPP maji byt zahrnuty i nasledujici
profese: specialisté v logopedii, psychologové, kaplani, pracovni tera-
peuti, klini¢ti specialisté na vyzivu, 1ékarnici, fyzioterapeuti, specialisté
na oSetfovani ran, specialisté na lymfatické otoky, specialisté pro péci
o pozistalé. Kromé toho by méli byt k dispozici dobrovolni pracovnici
a profesionalni koordinator dobrovolniki.

Jednotky paliativni péce by mély nabizet domaci atmosféru s dostat-
kem soukromi. Jednotky by mély sestavat z oddélenych prostor o kapa-
cité 8-15 lazek. Jednotky by mély byt vybaveny jednoltizkovymi nebo
dvouldzkovymi pokoji, mozZnosti ubytovani pro pribuzné, aby mohli zG-
stat pres noc, a mistnostmi pro spolec¢enské aktivity, napr. obytnou ku-
chyni nebo obyvacimi pokoji.

Zény pro pacienty by mély byt pristupné pro osoby se zdravotnim
postizenim. Kazdy pokoj by mél mit vlastni socialni zafizeni. V jednot-
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ce by méla byt jedna mistnost ur¢ena pro umisténi zesnulych, rozlou-
¢eni s nimi a meditovanti, stejné jako mistnost pro multifunkéni vyuziti.
Je zadouci, aby byla dostupna kaple nebo modlitebna (vhodna pro vice
rtznych vyznani).

Prostredi, kde je péce poskytovana, by mélo byt usporadano tak,
aby predavalo pocit bezpeci a itéchy a poskytovalo dostatek prilezitos-
ti pro ochranu soukromi a intimity.® Kde je to mozné, mélo by prostte-
di ptisobit domacky, s moznosti piistupu ven.

LUZKOVY HOSPIC
Definice a ucel

Lizkovy hospic prijima pacienty v posledni fazi zivota, kdy neni nutna
Ié¢ba v nemocnici a péce doma ¢i v pecovatelském domé neni mozna.

Hlavnim cilem péce v lizkovém hospici je zmirnovani priznakt
a dosazeni nejlepsi mozné kvality Zivota az do umrti a dale podpora
v obdobi truchleni.”

V mnoha zemich se funkce lUzkovych hospicti podoba funkci jedno-
tek paliativni péce, v nékterych zemich vsak sledujeme vyznamné rozdily.

Napiiklad v Némecku se pacienti pfijimaji na jednotku paliativni
péce pro ucely krizového zasahu, zatimco do ldzkového hospice pro
péciv zavéru Zivota.

Personalni a vécné vybaveni

Lazkové hospice potrebuji tym spojujici vice profesi, ktery pecuje o paci-
enty a jejich pribuzné s vyuzitim holistického pristupu. Zdravotni sestry
by mély byt zastoupeny v poctu jedné, ¢i jesté Iépe 1,2 sestry na luzko.
Lékar vyskoleny v oblasti paliativni péce by mél byt k dispozici 24 hodin
denné. Pracovnici psychosocialni a duchovni péce by méli mit vyhraze-
nou kapacitu a méli by byt k dispozici dobrovolni pracovnici.

Jadro tymu liazkového hospice sestava ze zdravotnich sester a je
nutné, aby mélo pohotovy piistup k vyskolenému 1ékati. Sirf tym za-
hrnuje socialni pracovniky, psychology, osoby pecujici o duchovni zi-
vot, fyzioterapeuty, specialisty na vyzivu, fecové a jazykové terapeuty
a pracovni terapeuty, stejné jako dobrovolné pracovniky.”
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Lazkovy hospic by mél mit domaci atmosféru, mél by umoziovat pii-
stup osobam se zdravotnim postiZzenim, vybaven by mél byt jednoliiz-
kovymi nebo dvoullizkovymi pokoji pro pacienty a celkova kapacita by
méla ¢init nejméné osm ltzZek. Hospice by mély byt vybaveny mistnostmi
pro socialni a terapeutické ¢innosti.

Lazkovy hospic by mél byt samostatnou organizacni jednotkou
s vlastnim tymem a nejméné osmi lazky."” Pokoje pacientti by mély byt
vybaveny socialnim zafizenim. M¢ly by byt k dispozici hostinské po-
koje pro piibuzné.

NEMOCNIE¢Ni PODPURNY TYM
PALIATIVNi PECE

Definice a ucel

Nemocnicni podptrné tymy pro paliativni péci poskytuji specializovanou
paliativni péci, poradenstvi a podporu dalsim klinickym pracovnikim,
pacientiim a jejich rodinam a pecovatelim v nemocni¢nim prostredi.
Nabizeji formalni i neformalni vzdélavani a spojeni s ostatnimi sluzbami
v ramci nemocnice i mimo ni.

Nemocni¢ni podpiirné tymy paliativni péce jsou téz znamy jako
nemocni¢ni tymy podpitirné péce nebo jako mobilni paliativni tymy.”
Nemocni¢ni podptirné tymy paliativni péce nabizeji predev$im podpo-
ru odbornému zdravotnickému personalu v nemocni¢nich jednotkach
a poliklinikach, které se nespecializuji na paliativni péci."”

Jednim z hlavnich cild nemocni¢nich podpirnych tymG paliativni
péce je zmirfiovani vice symptomu u pacientll, kterym je poskytovana
paliativni péce v ramci riznych oddéleni nemocnice, a to poradenstvim
poskytovanym osSetrujicimu personalu a podporou pro pacienty a jejich
pribuzné. Kromé toho zpristupni odborné znalosti v oblasti paliativni
mediciny a paliativni péce v prislusném nemocni¢nim prostredi.

Podpora a vzdé¢lavani se nabizeji v oblasti terapie bolesti, kontroly
symptomu, holistické péce a psychosocialni podpory. Patfi sem i asi-
stence pacientiim na rtznych oddélenich a poskytovani poradenstvi
dal$im 1ékaitim kliniky. AvSak za rozhodnuti o terapii a o jejim pro-
vadéni i nadale odpovida pfislusny osettujici zdravotnicky personal.
Nemocni¢ni podplrny tym paliativni péce prispiva na Zadost 1ékar'ské-
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ho a oSetrovatelského personalu, pacienta v nemocnici ¢i jeho pribuz-
nych.? Tym by m¢l jednat v tizké spolupraci s dalsimi specialisty.

Cilem nemocni¢niho podpuirného tymu paliativni péce je zlepSeni
péce, aby bylo mozné pacienta propustit z nemocnicni jednotky akutni
péce, a usnadnéni prechodu mezi ldzkovou péci a ambulantni péci.

Opatreni pfijata tymem mohou predstavovat fadné fizeny presun
pacientt do jednotek paliativni péce nebo koordinaci mezi liizkovou
a ambulantni péci. Tésna spoluprace s dal$imi sluzbami a prispivani
ke koordinaci v ramci udrzitelné sit¢ paliativni péce je dalsi dilezita
funkce nemocniéniho podptrného tymu paliativni péée. V tomto kon-
textu mohou dalsi tkoly zahrnovat zajiStovani provozu pohotovostni
linky pro poradenstvi pro 1ékarsky i osetfovatelsky personal, pokud jde
o slozité otazky tykajici se paliativni péce, nebo regionalni vzdélavani
a vycvik ve vybranych tematickych okruzich paliativni péce.®

Poti‘ebnost

Nemocnicni podptirny tym paliativni péce by mél byt pridruzen ke kazdé
JPP a v pripadé potreby mél by byt k dispozici kazdé nemocnici. Mél by
existovat alespon jeden tym na nemocnici s 250 IGzky.

Bylo by zadouct, aby byl nemocnic¢ni podptrny tym paliativni péce
pridruzen ke kazdé JPP. V pripadé potreby by mél byt takovy tym k dis-
pozici kazdé nemocnici.” Ve vétsiné evropskych zemi je vsak tento mo-
del poskytovani podpory a péce stale zastoupen nedostate¢né.” Zemé
s vysokym zastoupenim nemocnic¢nich podptrnych tymi paliativni
péce jsou Belgie, Francie, Irsko a Velka Britanie. Ve vétsiné ostatnich
evropskych zemi je mozné pozorovat povazlivy nedostatek v dostup-
nosti téchto tym.

Personalni a vécné vybaveni

Nemocnic¢ni podpurny tym paliativni péce sestava z pracovnikt raznych
profesi, pricemz zde musi byt nejméné jeden Iékar a jedna sestra s od-
bornym vycvikem v oblasti paliativni péce.

Jadro tymu by mélo sestavat z lékatti a zdravotnich sester.® L¢é-
karsky a osetrovatelsky persondl by mél mit odborny vycvik, akredito-
vany odbornou spole¢nosti. Tym by m¢él mit snadny pristup k dal$im
spolupracujicim odbornikiim vcetné specialistii na otazky zarmutku,
kaplanti, odbornikd na vyzivu, terapeutti, onkologi, 1ékarnik, fyzio-
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terapeutti, psychiatrti, psychologt, socialnich pracovnikt a fecovych
a jazykovych terapeutt. Vsichni klini¢ti pracovnici by méli mit pod-
poru v podobé administrativnich pracovnikt. Tym by mél poskytovat
podporu zaméstnanctim, naptiklad ve formé dohledu.

Nemocnic¢ni podplrny tym paliativni péce by mél mit k dispozici zase-
daci mistnost a administrativni podporu.

TYM DOMACI PALIATIVNI PECE
Definice a ucel

Tymy domaci paliativni péce zajistuji specializovanou paliativni péci pro pa-
cienty, kteri ji potfebuji doma, a podporuji rodiny a osoby pecujici o paci-
enta v jeho domové. Také poskytuji odborné poradenstvi pro praktické lé-
kare, rodinné Iékare a zdravotni sestry pecujici o pacienta v jeho domové.

Tym domaci paliativni péce spojuje nékolik profesi a podporuje
predevsim osoby, které jsou doma nebo v pecovatelském domé (napf.
pribuzné, zdravotnicky personal, zdravotni sestry, fyzioterapeuty).
Nejcastéji plni tym domaci paliativni péce poradni a konzulta¢ni funkci
a nabizi své odborné znalosti v oblasti 1é¢eni bolesti, kontroly sympto-
mu, paliativni péce a psychosocialni podpory. Poradenstvi a podporu
ze strany tymu domaci paliativni péce 1ze poskytovat primo paciento-
vi. Tym domadci paliativni péce mizZe vykonavat tukony ve spolupraci
s praktickym lékatem a dal$imi primarnimi pecovateli. Ve vybranych
pripadech, vyznacujicich se velmi sloZitymi pfiznaky a problémy, mtze
tym domaci paliativni péce prevzit osetfovani od praktického lékare ¢i
osetrovatelské sluzby a mtize pak sdm poskytovat holistickou paliativ-
ni péci. Zptisob fungovani zavisi také na mistnim modelu poskytovani
péce a na trovni zapojeni primarnich pecovateld. Tym domaci paliativ-
ni péce také pomaha pti presunu mezi nemocnici a domovem."

Potrebnost
Mél by existovat jeden tym domaci paliativni péc¢e na 100 000 obyvatel.
Tym by mél byt k dispozici 24 hodin denné.”

Tymy domaci paliativni péce museji byt k dispozici sedm dni v tyd-

nu a 24 hodin denné.®
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Podle Atlasu paliativni péce v Evropé zpracovaného asociaci
EAPC existuje vysoky podil sluzeb domaci péce ve Velké Britanii, Pol-
sku a Svédsku , kde &ini pomér ptiblizné jedna sluzba na 160 0oo aZ
180 000 obyvatel.” Italie a Spanélsko také vykazuji pozoruhodny pocet
sluzeb domaci péce s pomérem pfiblizné jedna sluzba na 310 ooo az
380 ooo obyvatel. Avsak v jinych evropskych zemich je pocet sluzeb
domaci péce mnohem nizsi. V nékterych regionech nejsou témér zadné
sluzby domaci paliativni péce k dispozici (napriklad v Némecku je na
vice nez 8o miliont obyvatel k dispozici pouze 3o takovych sluzeb).

Ve venkovskych regionech museji sluzby domaci péce pokryvat vét-
§1 spadovou oblast, aby mohly fungovat efektivné.® Proto museji byt
vytvoreny regiondlni sité, jejichz cilem je poskytovat ambulantni palia-
tivni péci ve venkovskych oblastech s nedostatecnou infrastrukturou.

Personalni a vécné vybaveni

Jadro tymu domaci paliativni péce sestava ze ctyr az péti odborniki za-
meéstnanych na plny Gvazek a zahrnuje lIékare a sestry se specialnim vy-
cvikem, socialniho pracovnika a administrativni pracovniky.

Jadro tymu domaci paliativni péce by mélo sestavat z odbornikt
se specialnim vycvikem v oblasti paliativni péce akreditovanym odbor-
nou spole¢nosti.”

V nckterych tymech domdci paliativni péce zajistuji kazdodenni
pecovatelské tkony pracovnici bez specidlniho vycviku, ale poradci
a zdravotni sestry specializované na paliativni péci jsou k dispozici pro
ucely poradenstvi a dohledu.’

Kromé toho by mél byt mozny snadny pristup k dal$im odborni-
ktm, napt. fyzioterapeutiim, psychologtim, pracovnim terapeutiim,
recovym terapeutiim, odbornikdim na vyzivu, duchovni péci a dobro-
volniktim.

Tym domaci paliativni péce pracuje ve spolupraci s ostatnimi odbor-
niky tak, aby bylo mozné v domacim prostredi realizovat kompletni praci
tymu sloZeného z vice profesi.

V nékterych zemich nejsou k dispozici tymy sloZené z vice profesi
a péci poskytuji pecovatelské sluzby zajistujici specializovanou palia-
tivni péc¢i a specializovani 1ékafi pracujici v ramci v§eobecné praxe
nebo ve sluzbach domaci podpory.

Domaci paliativni péce vyZzaduje uzkou spolupraci ostatnich odbor-
nych sluzeb, napfiklad specializované osSetrovatelské péce a praktickych
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8.5

8.6

8.6.1

Iékari se specialnim vycvikem, véetné mj. pravidelnych setkani u pacien-
ta (a dalsich ukold).

Tym domaci paliativni péce potiebuje mit k dispozici pracovnu ses-
ter, Iékart a socialnich pracovnikdi, stejné jako zasedaci mistnost a sklad
zdravotnickych pomiicek.

,DOMACIi NEMOCNICE"

»~Domaci nemocnice” poskytuje pacientovi v domacim prostiedi intenziv-
ni péci obdobnou nemocniéni péci.

V nékterych evropskych zemich, napiiklad ve Francii nebo ve Fin-
sku, nabizi ,,domdaci nemocnice” intenzivni 1ékarskou a o$etrovatelskou
sluzbu, ktera umoznuje pacienttim, kteti by jinak museli byt ptijati do
nemocnice, aby zustali doma. Z toho vyplyva, ze typ poskytované péce
se podoba mnohem vice ustavni nemocni¢ni péci nez obvyklé domaci
péci. Lze narazit na rizné organiza¢ni modely, a to od rozsifeni stava-
jicich moznosti v ramci doméciho prostredi az po pridéleni specializo-
vaného tymu, ktery mize pokryt vSechny pozadavky.?

HOSPICOVY TYM DOBROVOLNIiKU
Definice a ucel

Hospicovy tym dobrovolnikli nabizi podporu a pomoc pacientiim, kteri
potrebuji paliativni péci, a jejich rodinam v dobé& nemoci i v dobé truchleni.
Hospicovy tym dobrovolniki je soucasti komplexni podptrné sité a tizce
spolupracuje s dal$imi profesionalnimi sluzbami v oblasti paliativni péce.
Hospicové tymy dobrovolniki jsou zasadné dilezité pro oblast
psychosocialni a emo¢ni podpory pacientd, piibuznych a odborniki
a maji pozitivni vliv na zachovani a zlepSovani kvality zivota pacientt
i téch, kdo o né pecuji. Podpora pokracuje i po umrti pacienta a v ob-
dobi truchleni.® Hospicové tymy dobrovolniki dodavaji nejen nepo-
stradatelny rozmér paliativni péce pro pacienty a rodiny, ale také fun-
guji jako propagatoii paliativni péce v Siroké verejnosti. V nékterych
zemich pomahaji dobrovolnici pfi ziskavani prostredkii, povinnostech

56



8.6.2

8.6.3

8.7

spojenych s pfijmem pacientli a administrativou stejné jako s rizenim
hospicti z titulu spravct.

Poti‘ebnost

Mél by byt k dispozici jeden hospicovy tym dobrovolnikii na 40 000 oby-
vatel.”

V pribéhu procedury delfské metody (viz ¢ast 1 tohoto clanku
v EJPC 16.6) nebyl nalezen tak jednoznac¢ny konsenzus ohledné toho-
to vyroku, jako tomu bylo u jinych vyroka. Potteba hospicovych tymu
dobrovolnikd se muze lisit v zavislosti na roli dobrovolnikt v narod-
nim a mistnim prostredi. V nékterych regionech muze stacit i jeden
hospicovy tym dobrovolnikii na 8o ooo obyvatel.

Personalni a vécné vybaveni

Hospicovy tym dobrovolnik( sestava ze specialné vyskolenych dobrovol-
nych hospicovych pracovnikd a alespor jednoho profesionalniho koor-
dinatora.

Hospicovy tym dobrovolnikii se sklada z nejméné deseti az dvanac-
ti hospicovych dobrovolnych pracovnikii a jednoho profesionalniho
koordinatora. Koordinator by mél mit vzdélani v oblasti socialni péce
a/nebo zdravotnictvi a ddle specializovany vycvik v oblasti paliativni
péce. Dobrovolni pracovnici by se méli zicastnit akreditovanych kurzt
a dale by se méli podilet na pravidelnych ¢innostech dohledu a sebe-
reflexe, stejné jako by se méli dale vzdé¢lavat. Pozadovana kvalifikace
dobrovolnych pracovniki a jejich koordinatorti zavisi na jejich tko-
lech v ramci paliativni péce. Dobrovolnici v administrativnich ¢i jinych
funkcich pottebuji jiny typ vycviku.

DENNi HOSPIC

Definice a ucel

Denni hospice nebo centra denni péce jsou prostory v nemocnicich, hos-
picich, JPP nebo komunitach uréené pro odpocinkové a terapeutické ¢in-

nosti pacientd, kterym je poskytovana paliativni péce.
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8.7.2

8.7.3

Pacienti obvykle travi v dennim centru ¢ast dne, a to bud kazdy den,
nebo jednou tydné. Denni hospice se soustfedi na kreativni zptisob zi-
vota a socialni péci a nabizeji pacientim moznost Ucastnit se riiznych
aktivit béhem dne mimo jejich rodinné prosttedi. Formalni 1ékarské
konzultace obvykle nejsou soucasti bézné denni péce, ale v nékterych
centrech denni péce se pacienttim mtize dostavat nékterych typt 1écent,
naptiklad krevni transfiize nebo chemoterapie.

Hlavnim cilem je socialni a lécebna péce, zamezeni socialni izolace,
jakoz i zmirnéni zatéze, kterou péce predstavuje pro piibuzné a peco-
vatele.

Poti‘ebnost

Dosud byla centra denni péce charakteristickym rysem vyvoje hospi-
cové a paliativni péce ve Velké Britanii, kde je vykazovano celkem vice
nez 200 takovych sluzeb, ale v jinych evropskych zemich se vyskytuji
jen ztidka.” V dusledku toho zadny jasny odhad potteby center denni
péce v evropskych zemich neexistuje. Ze stfedniho predpokladu potfe-
by sluzeb paliativni péce v8ak vyplyva, Ze ptiblizné na 150 ooo obyvatel
by mélo pripadat jedno centrum denni péce. Vzhledem k nedostatku
podkladi se v§ak doporucuje realizovat pilotni projekty.”

Je tfeba poznamenat, Ze v mnoha zemich nejsou centra denni péce
povazovéana za zakladni sluzby a nabizeji se jiné modely poskytovani
paliativni péce.

Mél by byt k dispozici jeden denni hospic na 150 000 obyvatel.” Mély
by byt realizovany a vyhodnoceny narodni pilotni projekty, které by pro-
Setfily, jaka je poptavka po tomto druhu sluzeb.

Personalni a vécné vybaveni

Centrum denni péce je obsazeno tymem pracovnikti vice profesi dopl-
néného o dobrovolniky. Doporucuje se, aby byly béhem oteviraci doby
k dispozici dvé zdravotni sestry, nejméné jedna pak se specializaci na pa-
liativni péci, na kazdych sedm dennich navstévniki. Kvalifikovany Iékar
by mél byt v pripadé potieby primo dostupny. Mél by byt k dispozici po-
hotovy pristup k dalSim odbornikiim, napr. fyzioterapeuttim, socialnim
pracovnikiim a pracovnikiim duchovni péée.>"

Centrum denni péce by mélo mit pokoje pro pacienty, pokoj pro te-
rapie, mistnosti pro personal, socialni zarizeni, kuchyn a spolecenskou
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8.8

mistnost. V§echny mistnosti by mély byt pristupné pro osoby se zdravot-
nim postiZzenim.

V centru denni péce by méla vladnout domaci atmosféra. Mistnos-
ti pro pacienty by mély byt vybaveny komfortné a vhodné pro multi-
funkéni pouziti. Centrum je samostatnou organizacni jednotkou s nej-
méné Sesti misty a mtize byt pridruzeno k lizkovému hospici nebo
jednotce paliativni péce.

PALIATIVNi AMBULANTNI KLINIKA

Mess

kteri jsou schopni kliniku navstivit.

Paliativni ambulantni kliniky jsou dilezitou soucasti komunitniho
programu paliativni péce. Obvykle byvaji pridruzeny ke specializova-
nym JPP nebo lazkovym hospictim. Pacienti s progresivnim onemoc-
nénim a zhorSenymi vykony casto ztrati schopnost ambulantni kliniku
navstévovat. Proto by mély byt ambulantni kliniky zacleniovany do re-
gionalnich siti, aby mohly provadét konzultace s ltzkovymi sluzbami,
tymem domaci paliativni péce nebo s tymem primarni péce.
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DISKUSE A VYHLEDY PRO BUDOUCNOST

Po pritkopnické fazi, ktera trvala asi ¢tyfi desitky let, pfedstavuje palia-
tivni péce stale pomérné mladou disciplinu a procesy hledani konsenzu
jsou otazkou dosti nedavného vyvoje. Ferris a kol. uvadi ve své publika-
ci o americkém modelu fizeni péce o pacienta a rodinu, ze ,nejvétsich
uspéchti bylo dosazeno tam, kde se rozvinula mistni hnutf z iniciativy
zdola“.® Pristupy k pé¢i obvykle vychazely z individualnich nazord.
Je mozné pozorovat znacnou variabilitu nabizenych sluzeb a jednotli-
vych programd, stejné jako nekonzistentni dostupnost péce.

V nedavné publikaci vysledki ¢innosti pracovni skupiny EAPC pro
rozvoj paliativni péée v Evrop¢ poukazal Carlos Centeno a jeho kole-
gové na nasledujici problémy pii hodnoceni sluzeb paliativni péce:"

— rtzné typy sluzeb v riiznych zemich

— nedostatek jednotnych standardii a vSeobecné prijimanych definic
jednotlivych typt dostupnych prostredkii

— razné interpretace toho, co se povazuje za ,,prostiedek specializova-
né paliativni péée®

V komentafi k této publikaci von Gunten uvedl, Ze tento nesoulad ,je

prekdzkou diskusim, srovnavani a pokroku®.? Dovolava se proto kon-

senzu na evropské trovni a poukazuje na Kanadu a USA, které mohou

slouzit za priklad.

Odborny konsenzus ohledné toho, co predstavuje kvalitni paliativ-
ni péce, je predpokladem pro jeji efektivni poskytovani v ramci celého
spektra sluzeb. Siteni a obhajovéani téchto standardii a norem doporu-
¢ovanych EAPC ve vztahu k rozhodovacim organim a dal$im zucast-
nénym subjektim podpofti vetejné povédomi o hospicové a paliativni
péci v Evropé.*

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) jednozna¢né doporucuje
politikiim, aby zajistili, ze bude paliativni péce nedilnou soucasti pra-
ce viech zdravotnickych sluzeb a Ze nebude vnimana jako jen ,néco
navic“.® Tento pozadavek je v souladu s doporudenimi Rady Evropy
¢lenskym stattim, Ze je paliativni péce nezbytnou a nedilnou soucasti
zdravotnictvi. Proto by mély narodni zdravotnické strategie obsahovat
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opatfeni pro rozvoj a funkéni integraci paliativni péce.?Zdravotnické
organizace museji byt odménovany za zlepSovani kvality. M¢lo by byt
vybudovano partnerstvi mezi geriatrickymi 1ékarskymi tymy, zafizeni-
mi dlouhodobé osettovatelské péce a pracovniky poskytujicimi palia-
tivni péci.

EAPC podporuje doporuceni WHO smérovana k politikiim a rozho-

dovacim c¢initeldm, ktera jsou nasledujici:®

— vzit na védomi dtsledky starnuti obyvatelstva pro verejné zdravi

— provést audit kvality sluzeb paliativni péce

— investovat do rozvoje systému sbéru zakladnich klinickych dat

— investovat do metod kontroly a zvySovani kvality / odménovat an-
gazovanost zdravotnickych organizaci

— ujistit se o adekvatnim financovani multiprofesnich sluzeb, jejich
odménovani a podpore

— ujistit se, Ze v ramci vzdélavani zdravotnickych pracovniki je véno-
van dostatek ¢asu paliativni mediciné a ze se podporuje, aby odbor-
nici tyto znalosti udrzovali aktudlni

— postupovat proti stereotyptim, které zptisobuji, Ze seniorim nejsou
nabizeny sluzby paliativni péce, kdyz je potfebuji

Tento dokument se soustedi na normy a standardy hospicové a pali-
ativni péce v Evropé, jak je doporucuje EAPC. Obsah byl omezen na
otazky primo souvisejici s realizaci sluzeb v komunité, stejné jako s ma-
teridlnim, personalnim a osobnim vybavenim téchto sluzeb.

Je samoziejmé, ze kromé struktury péce hraji vyznamnou tlohu pfi
poskytovani kvalitni hospicové a paliativni péce také dalsi dimenze -
naptiklad 1é¢ebné metody, kvalita a vysledky méreni, vyzkum, vzdéla-
vani, financovani, politika a organizace a pravni predpisy. Detailné po-
kryt vSechny tyto oblasti neni zdmérem tohoto dokumentu. Prislusna
témata budou zkoumana podrobnéji v fadé budoucich dokumentd.
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