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Abstrakt

Bakalaiska prace se zabyva potiebami pacienti a pecujicich v paliativni péci.
V teoretické casti je definovan pojem paliativni péce, formy jejiho poskytovani
a specifika prace sestry v paliativni péci. Samostatnd kapitola je vénovana potiebdm
a jejich hodnoceni. Cilem prace je pomoci standardizovaného dotazniku IPOS (Integrate
Palliative Outcome Scale) zjistit, jaké jsou rozdily ve vniméni potfeb mezi pacienty
a jejich pecujicimi €leny rodiny a zaroven mezi pacienty a pecujicimi profesiondly
— vSeobecnymi sestrami. Bylo zjiSténo, ze potifeby pacientll jsou jejich pecujicimi
hodnoceny jinak, nez je hodnoti samotni pacienti. Nejvétsi neshoda mezi hodnocenim
potieb pacientli a pecCujicich ¢lenti rodiny byla v oblasti fyzickych potteb, konktrétné
v otdzce na bolest ¢i sucho v Ustech. NejvEtsi neshoda mezi hodnocenim pacientti a sester
byla v oblasti psychickych potieb, konkrétné v otazce tykajici se deprese. Ukazalo se, ze
pecujici profesional hodnotil potieby pacienta v paliativni péc¢i 1épe nez pecujici Clen
rodiny, nicméné ani jedna zodpovédi sester a rodin na otazky standardizovaného
dotazniku nebyla ve 100 % shod¢ s odpovéd'mi pacientii. VyuZiti méticiho nastroje na
hodnoceni potieb pacientll v paliativni péci v praxi tak odhalilo, Ze jednotlivé potieby

jsou pacienty a jejich pecujicimi vnimany rozdiln¢.
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Abstract

The bachelor thesis deals with the needs of patients and caregivers in palliative
care. The theoretical part defines the concept of palliative care, the forms of its provision
and the specifics of the work of a nurse in palliative care. A separate chapter is devoted
to needs and their evaluation. The aim of the work is to use a standardized questionnaire
IPOS (Integrate Palliative Outcome Scale) to find out what are the differences in
perceptions of needs between patients and their caring family members, as well as
between patients and caring professionals - general nurses. It was found that the needs of
patients are assessed by their caregivers differently from patients themselves. The biggest
discrepancy between the assessment of patient’s needs and caring family members were
on the area of physical needs, specifically in the question of pain or dryness in the mouth.
The biggest discrepancy between the evaluation of patients and nurses was in the
psychological needs, in particular the level of depression. Professionals have evaluated
the palliative patient needs better than caring family members. However, none of the
nurses and families answers to the standardized questionnaire were 100% in agreement
with patient responses. Use of a measuring tool to assess the needs of patients in the
palliative state care in practice thus revealed that individual needs are patients and their

caring perceptions defferent.
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1  Uvob

Pti pfemysleni o tématu své bakalafské prace jsem hledala téma, které je aktualni
a jehoz vyzkum bude pro oSetfovatelskou praxi piinosem.

Mezi zakladni znaky kvalitni oSetfovatelské péce patii existence jasné koncepce
osetfovatelstvi, péce poskytovana prostiednictvim osetfovatelského procesu a tymova
prace oSetfovatelského persondlu odvozena od potfeb pacienta. Z vyjmenovanych
oblasti jsem vybrala jednu, kterou mohu ve své praci ovlivnit a denn€ se s ni setkavam,
a to oblast zjistovani a hodnoceni potieb pacientt.

M¢ rozhodovani o tématu prace také ovlivnily osobni zkuSenosti s praci
zdravotni sestry v paliativni péci. V poslednich tiech letech jsme v rodin¢ postupné
pecovali o pét blizkych. VSechny jsme zvladli dochovat v domacim prostiedi, tam, kde
oni chtéli. Zptsob prace, komunikacni dovednosti, postoje a celkové podporujici
ptistup vSech pracovnikl v paliativni pé¢i byl pro mne inspiraci pro mij osobni i
profesni zivot.

Paliativni péée je v CR velmi mlady medicinsky obor, ktery poskytuje pééi lidem
se zavaznym onemocnénim. SnaZi se reagovat nejen na potieby pacientl, ale také
je totiz zlepSeni kvality zivota, nikoli 1é¢eni nemoci, abnorméalnich laboratornich
hodnot nebo nalezl. A prave kvalita zivota velmi izce souvisi s uspokojovanim potieb
pacienti. Abychom mohli potieby uspokojit, musime je dobie rozpoznat a vyhodnotit.
Cilem této prace je zjistit a porovnat rozdily ve vnimani poteb mezi pacienty a jejich

pecujicimi — zdravotniky a ¢leny rodiny.
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2 TEORETICKA CAST

2.1 Paliativni péce

2.1.1 Vymezeni pojmu

Paliativni péce je komplexni péce, ktera poskytovana pacientliim se zdvaznym
onemocnénim a také jejich blizkym (Campion et al., 2015). Vnima umirani a smrt jako
pfirozenou a konecnou soucast lidského Zivota a poukazuje na dilezitost piijeti
a ztotoznéni se s touto skutecnosti (Plevova, 2011).

V dnesni dob¢ se pohled odbornikti na paliativni péci, jeji definici a vymezenti,
prilis neshoduje. Neshody tkvi v otazkach komu, kdy a jak poskytovat tento druh péce
(Buzgova, 2015). Ke shodé vSak dochazi v dirazu kladeném na kvalitu Zivota pacienta
1jeho rodiny, ¢i v feSeni symptomu souvisejicich s onemocnénim (Markova, 2010).

Paliativni péce pracuje s pacienty, u nichz nemoc piestava reagovat na kurativni
1écbu (Markové, 2010) a vahy Zivota a smrti se zacinaji priklanét ke strané umirani
(Samankova, 2011). Pokud je 1é¢ba oznadena za jiz zbyte¢nou, mize byt ukonéena,
nikdy vSak nemtiZze byt ukoncena péce (Plevova, 2011).

BuZgova (2015) rozvadi definici detailnéji. Uvadi, Ze slovo ,, paliativni “ pochézi
z latinského slova pallium a definuje rousku, nebo plast’. Paliativni medicina by tak
méla zakryvat hojivou rouskou nemoc a poskytovat plast nemocnym, kterym jiz
kurativni 1é¢ba nemiZze pomoci. Palliate znamena v anglickém jazyce mirnit ¢i tisit
(Buzgova, 2015).

Krédem paliativni mediciny by rozhodné¢ mélo byt mirnéni utrpeni, kontakt
s blizkymi, zvySovani kvality a smyslu zivota a poskytovani urcité nadéje, uvadi ve
své publikaci Kalvach (2019).

Paliativni péce jako takova patii mezi obory s kratkou historii. Prvni paliativni
instituci je oznacovan hospic sv. Krystofa (St. Chrisstopher’s Hospice) v Anglii,
zalozeny v roce 1967. V Ceské republice byl prvni hospic zalozen Marii Svato§ovou
vroce 1995 v Cerveném Kostelci. V soudasné dobé existuje témét 10tisic zafizeni,
ktera poskytuji paliativni péci vice nez ve 100 zemi (Buzgova, 2015). Svétova
zdravotnickd organizace (WHO) nyni definuje paliativni péci jako ,.pfistup, ktery
usiluje o zlepSeni kvality Zivota pacientd a rodin, ktefi celi problémim spojenym

s zivot ohroZujicim onemocnénim, a to prostfednictvim prevence a zmirfiovani utrpeni,
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v€asnym rozpoznanim a nalezitym zhodnocenim, 1éCbou bolesti a dalSich problémi
fyzickych, psychosocialnich i duchovnich. (WHO, 2014)

V CR definuje paliativni pé¢i zakon 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach (§5),
ktery paliativni pé¢i oznaCuje za druh zdravotni péce, jejimz ucelem je zmirnéni
utrpeni a zachovani kvality zivota pacienta, ktery trpi nevyléCitelnou nemoci
(Kabelka a kol., 2016). V souladu s mezinarodnimi doporucenimi je pak paliativni

péce rozliSovana na obecnou a specializovanou (Kalvach, 2019).

2.1.2 Obecna paliativni péce

Slama a spol. (2019) si ve své publikaci Metodika implementace programu
paliativni péce v luzkovém zdravotnickém zarizeni stoji za tim, ze kazdé zdravotnické
zafizeni a kazdy zdravotnicky pracovnik by mél byt schopny poskytnout obecnou
paliativni péci, a to s ohledem na specifika své odbornosti (Slama a kol., 2019).
Obecnou paliativni péci totiz rozumime dobrou klinickou praxi poskytovanou
zdravotniky v ramci jejich odbornosti (Paliativa.cz). Jejim zdkladem je vcasné
rozpoznani nevylécitelného charakteru onemocnéni, a ptredevSim identifikace a
ovlivitovani oblasti, které jsou vyznamné pro kvalitu Zivota pacienta (Slama a kol.,
2016).

Néplni obecné paliativni péce je hodnoceni pacientova stavu, zhodnoceni smyslu
dalsi 1éCby, respekt k hodnotam a autonomii pacienta, poskytovani adekvatni péce pro
zlepSeni a udrzeni kvality Zivota a 1é¢ba bolesti a jinych symptomu. Velmi dualezita
a neodmyslitelna soucast péce je komunikace s pacientem a jeho rodinou a jejich
podpora v t€zké Zivotni situaci (Markova, 2010).

Slama (2007) ve svém odborném piispevku cituje prof. MUDTr. J. Vorlicka, CSc.
takto: ,,Vetsi cast z celkoveho objemu paliativni péce ma charakter obecné paliativni
péce. Rada aspektii obecné paliativni péce je poskytovina zdravotniky v rdmci
stavajicich zdravotnickych struktur, aniz by tato cinnost nutné nesla ndlepku
., paliativani “. “ (Slama a kol., 2007).

V Ceské republice zajistuji obecnou paliativni pé¢i mimo zdravotnické zafizeni
napiiklad prakticti 1ékafi spole€né s agenturami domaci péce a lékatfi — specialisté,
kteti 1é¢i nevylécitelné nemocné v ramci své odbornosti. Nejcastéji jsou to odbornici
v oblasti onkologie, vnitiniho lékatstvi, geriatfi ¢i neurologové. Nedilnou soucasti
podpory jsou sluzby nezdravotnického charakteru, které jsou poskytovany v oblastech

psychologického a socidlniho poradenstvi, péCe pastoracni a spiritudlni. Velikou
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mérou podpory se zapojuji dobrovolnici a organizace, které pacienty a jejich blizké

podporuji rdmei svych moznosti (Slama a kol., 2016).

2.1.3 Specializovanda paliativni péce

V ptipadé, ze pacienti komplexnosti ¢i zdvaznosti svych potieb piesahuji
moznosti obecné paliativni péce, méli by jim poskytovatelé této péce umoznit piistup
k paliativni péci specializované. Ta je poskytovana pacientim a jejich rodindm tymem
erudovanych odborniki, ktefi v oboru paliativni péce absolvovali formélni vzdelani
a disponuji potiebnymi zkuSenostmi. Je tedy nutné, aby si ob€ urovné paliativni péce
udrzovaly dostatecné propojeni v ramci zdravotniho i socidlniho systému (Slama
a kol., 2016).

Specializovana paliativni péCe je poskytovana multioborovym tymem
vyskolenych pracovniki, a to ve zdravotnickém zatfizeni nebo v domacim prostredi
(Markova, 2010).

Samankova (2011) vidi specializovanou paliativni pééi jako aktivni a holistickou
péci, kterd se svou dilezitosti rovna péc¢i kurativni. Jeji vCasné zahdjeni casto
prodluzuje pacientiv Zivot a zlepsuje kvalitu jeho kvalitu (Saméankova, 2011).

V této casti prace je nutné si uvédomit, Ze paliativni péfe nezahrnuje jen
medicinskou péci, ale zaklada si na celostnim pfistupu k pacientovi (Slama, 2012).
Z tohoto divodu je péce poskytovana multidisciplinarnim tymem, ve kterém jsou
zpravidla zastoupeny nasledujici odbornosti: 1¢kaf se specializaci na paliativni
medicinu, zdravotni sestra, socialni pracovnik a déale psycholog, nutri¢ni specialista,
klinicky farmaceut ¢i pastoracni pracovnik (Markova, 2010). Paliativni tym poskytuje
pacientiim nejen management symptomt, které onemocnéni piinési, ale také podporu
pro rodinné ptislusniky (Bischoff, et al., 2018). Data ze studie provadéné v Kalifornii
v USA poukazuji na dal$i vyznamnou funkci multidisciplindrniho paliativniho tymu,
a to pomoc v porozumeéni prognéze, moznostem a planovani dalsi péce (Bischoff et
al., 2018). Janousek (2007) uvadi, ze Jakobson ve svém ¢lanku (2014) sdé€luje svou
zkuSenost s podporou pacienta multidisciplindrnim tymem. Autor ma za to, Ze
kontinualné pokracujici vztah s pracovniky tymu povzbuzuje pacienta ke snizeni
kognitivni disonance, tedy rozporem mezi dvéma kognicemi. V praxi se €asto jedna
o postoj ¢loveka (chei se 1€€it, vylécit, bojovat) konfrontovaného skutecnym stavem
véci, s redlnou situaci (nemoc je neléCitelnd, 1écba je ukoncena, péCe je paliativni).

V¢Etsi otevienost k diskuzi o nemoci a pfani pacienta vede k lepSimu piijeti (Janousek,
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2007).

I v détském veéku existuje celd fada onemocnéni, u kterych je pln¢ indikovana
specializovana paliativni péce. Oproti dospélé populaci je jisté delsi primérna doba
potieby paliativni péce, odlisné jsou i jednotlivé potieby pacientl a jejich blizkych.
Z4dné evropska zemé viak dosud nema narodni databézi viech déti s Zivot limitujicim
¢i ohrozujicim onemocnénim, ale vime, ze cetnost umrti pfi zivot limitujicim a Zivot
ohrozujicim onemocnéni je naptiklad ve Velké Britanii 1,2 / 10 000 déti ve v€kovém
rozmezi 0 — 19 let a v Irsku 3,6 / 10 000 déti ve vékovém rozmezi 0 — 18 let. V CR
zatim dostupna data chybi. V SirSim kontextu vyZaduji paliativni péci dvé skupiny déti.
Ty, které maji Zivot limitujici onemocnéni, tedy stav, kdy je pred¢asné umrti obvyklé
(nekteré svalové dystrofie, spinalni muskuldrni atrofie, degenerativni onemocnéni
nervového systému nebo dédicné poruchy metabolismu), dale pak ty, které maji zivot
ohrozujici onemocnéni, tedy stav, kdy je vysoké pravdépodobnost pred¢asného umrti
v dasledku t&7ké nemoci, naptiklad onkologické onemocnéni (CSPM, 2018).

V praktické ¢asti nasi prace jsme pracovali s dospélymi pacienty.

2.1.4 Formy poskytovani paliativni péce

.....

obory mediciny v CR, v mezinarodnich srovnanich ma velmi slabé hodnoceni,
a to napf. az za zemémi jako je Panama nebo Mongolsko (Kabelka a kol., 2016).
Kolektiv autorti publikuje zpracovanou analyzu dat v CR, kdy upozoriiuje na to,
ze v mezindrodnich méftitkach zaostdvame praveé v oblastech systémové dostupnosti
paliativni péce, dale v oblasti integrace paliativni péce do kurikula zdravotnickych
obortli, poukazuje na tehdy neexistujici narodni koncepci paliativni péce a vyuZiti
opiati ¢i velkou financni zatéz pro pacienty. Slabé hodnoceni je také odrazem
roztiisténosti poskytované péce a jeji nedostupnosti v nemocni¢nim prostiedi,
nedostatkem vzdélavacich piilezitosti a v diisledku toho malym poctem vySkoleného
persondlu (Kabelka a kol., 2016).

Ministerstvo zdravotnictvi CR v oblasti paliativni pé¢e realizuje nékolik

projektd, jejichZ cilem je vytvofit prostiedi pro zvySeni dostupnosti paliativni péce,
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ato nejen v nemocnicich akutni, nasledné a dlouhodobé péce, ale také v oblasti domaci
paliativni péée (CSPM, 2016).

V souasné dob& je specializovand paliativni péée v CR poskytovana
ambulantné, v liZkovém zatizeni 1 v domacim prostiedi (Slama a kol., 2013).

Ambulantné muze byt pacient osetfen v odborné ambulanci paliativni mediciny
ve zdravotnickém zatizeni nebo vyjezdem Iékate do domaciho prostiedi. Ambulance
paliativni mediciny jsou soucasti zdravotnickych zafizeni (nemocnice, hospic)
a poskytuji ambulantni sluzby pacientiim v pokrocilych stadii onemocnéni i pfimo
v zavéru zivota (CSPM, 2016). Do ambulance paliativni mediciny ve ZZ dochazeji
pacienti z domdaciho prostiedi nebo ze =zafizeni socialni péce. Je zddana tzka
spoluprace s praktickym lékafem (Plevova, 2011).

V luzkovém  zafizeni je hospitalizovanym pacientim poskytovana
specializovand paliativni péce bud’ konzilidrn€ prostfednictvim paliativnich tym,
nebo muiZe byt pacient hospitalizovan ptimo na oddéleni paliativni péce ¢i v hospici.

Specifickou formou podpory pro pecujici jsou stacionare, které umoziuji
pecujicim odpocinout si, a tim piedejit pfipadné hospitalizaci zapfi¢inéné vycerpanim
sil peCovatele (Plevova, 2011).

V doméacim prostiedi zajist'uje specializovanou paliativni pé¢i multidisciplinarni
tym MSPP. Mimotadné za svymi pacienty v zdvéru Zivota vyjizdi do domaciho
prostiedi 1 1ékaf z ambulance paliativni mediciny, ktery ma na tento vykon smlouvu
s pojistovnou a pracovisté¢ mu vykon mimo nemocnici umozni (Kabelka a kol., 2016).

Ptikladem lze uvést ambulanci ve Fakultni nemocnici Kralovské Vinohrady.
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2.2 Sestra v paliativni péci

2.2.1 Specifika prdace sestry v paliativni péci

Prace s pacienty v zavéru zivota byvd velmi naro¢na. Vysoké naroky jsou
kladeny nejen na odborné znalosti sester, ale také na jejich praktické dovednosti. Pfi
praci je navic nutné udrzovat divérné a klidné prosttedi, kde pacient a jeho rodina
budou moci vyjadrit a sdilet své myslenky, pocity a sd€lovat divérné informace. Pti
praci s emocemi je pak nutné poskytovat dostatek casu k jejich ventilovani,
pristupovat k nemocnému s respektem a empatii (Plevova, 2011).

Pro paliativni péci je typické opousténi klasického paternalistického pfistupu
experta lékare, sestry, nebo jinych ¢lent paliativniho tymu. Sestra je pii péci o pacienta
v roli zkuSeného priivodce nemoci. O mediciné je ochotna diskutovat, ma odborné
znalosti a je schopna zvladat silné emoce pacientii (Back et al., 2006).

Pro sestru pecujici o pacienta v zavéru zivota je tak péce mnohdy velmi
stresujici. Musi ¢elit smutku a bolesti rodiny, ¢asto je necekané uvedena do slozitych
situaci, ve kterych musi rychle a zodpovédné reagovat. Mnohdy je odk4dzéna jen sama
na sebe, protoze v té dané chvili je pravé ona tim jedinym odbornikem, ktery musi
jednat (Markova, 2010).

Spiritualni podporu neposkytuje jen duchovni, ale velmi ¢asto je to prave sestra,
kdo pacienta doprovazi v jeho tdzani se po smyslu Zivota. Je to oblast, kde nejvice ze
vSeho nutné respektovat pacientovo prani, smysleni. Je nutné nechat jej rozhodovat

a dbat na zachovani jeho dustojnosti (Kalvach a kol., 2019).

2.2.2 Vzdélani a kompetence

Zakladnim pravem pacienta je narok na poskytovani zdravotnich sluzeb na
odborné urovni, povinnosti zdravotnika je sluzby na nélezité odborné Grovni zajistit.
Tento pozadavek je zanesen v legislativé, konkrétné v § 28 Zakona €. 372/2011 Sb.,
o zdravotnich sluzbéch, ktery nafizuje zdravotnikiim, aby dbali na odborné vzdélani.
Kromé odborné turovné poskytované péfe je zdravotnik povinen zabezpecit
rovnocenné 1 uroven lidskou, to v praxi znamend zejména dulstojné zachazeni,
respektovani soukromi a projev ucty. Takové jednani je navic podporovéano rliznymi
etickymi kodexy. Eticky kodex Ceské asociace sester je toho ptikladem. Na vzdélavani
a kompetence Ize nahlizet z mnoha thli (Zakonyprolidi.cz).

Systém vzdélavani nelékarskych zdravotnich pracovnikl prosel v poslednich
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letech n¢kolika zménami. Posledni velkou zménou tykajici se vzdélavani zdravotnich
sester byla novela zakona ¢. 96/2004 Sb., o nelékaiskych zdravotnickych povolanich,
ktera méla za cil umoznit stabilizaci systému kvalifikacniho vzdélavani pii zachovani
jeho kvality tak, aby se absolventi mohli co nejdiive zapojit do praxe. Zaroven novy
zakon zruSil pivodni kreditni systém, ktery slouzil ke kontrole celozivotniho
vzdelavani a byl vyhodnocen jako neefektivni. V praxi to vedlo k moznosti rychlejSiho
navySeni kompetenci absolventd stfednich zdravotnich Skol a zméné ndzvu
zdravotnicky asistent na prakticka sestra (Odborny Casopis Florence, 2016).

Korelus (2020) uvadi, ze dle udajii Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky
se v roce 2019 opravdu zastavil ubytek zdravotnich sester a od roku 2012 jich poprvé
dokonce piibylo. Do idedlniho stavu jich stdle ale chybélo kolem dvou tisic
v nemocnicich a tisic mimo nemocnice. Zda se tedy, Ze zména zékona platna od 1.zafi
2017, ktera pfinesla novy model zvany 4+1, problém s nedostatkem zdravotnich sester
zcela nevyfesila. Dnes tedy pracuji v CR dva druhy zdravotnich sester. Vieobecna
sestra (nebo détska sestra), kterd ma kompletni vysokoskolské vzdélani nebo vyssi
odbornou Skolu a prakticka sestra (diive zdravotnicky asistent), které chybi jeden rok
vyssiho studia k tomu, aby se stala vSeobecnou sestrou (Korelus, 2020).

V paliativni péci je vzdélavani sester zatim v zacatku. Specifika péCe o pacienta
v zavéru zivota se do osnov zdravotnich $kol zatazuji v ptili§ malém mnoZzstvi na to,
aby po ukonceni studia byly sestry o takové pacienty pfipraveny pecovat. Potvrzuje to
mezinarodni vyzkum publikovany na Novém Zélandu (2020), ktery uvadi, Ze mnoho
sester se po ukonceni vzdélani neciti dobfe pfipraveno poskytovat péci paliativni
a péc¢i na konci zivota, povazujic to za fyzicky a emocionalné stresujici, coz se mlze
odrazit v péci, kterou poskytuji. Jako nezbytna soucast bakalaiského vzdeélavani mezi
zdravotnickymi profesemi je mezinarodné povaZovana paliativni a end-of-life péce
(PEOLC) (Heath et al., 2021).

Vedouci sestra Podpirného a paliativniho tymu ve Fakultni nemocnici
Kralovské Vinohrady, Mgr. Katefina Ledererova, se pfi ptilezitosti Mezinarodniho dne
sester dne 12.5.2021 vyjadtila nasledovné: ,,Vizitkou sestry je spokojeny pacient —
a aby byl spokojeny, musi sestra umét hodnotit jeho potreby, k cemuz potrebuje
vzdelani a zkusenost. Sestra je ,,oc¢ima a uSima lékare*, clovek, ktery je s pacientem
cely den. To jsou obrovské kompetence, kterych by se sestry nemély vzdavat — a mne
trapi, ze se jich sestry casto dobrovolné vzdavaji, nekomunikuji dostatecné, co vse
o pacientovi védi a cekaji pouze na pokyny lékare.” (Paliativa.cz)
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V souvislosti s kompetencemi v§eobecnych sester je nutné citovat nékteré dalsi
legislativni ramce, které stimto tématem souvisi. Zakon o zdravotnich sluzbach
372/2011 uvadi, ze: ,, Informaci o zdravotnim stavu poddva oSetiujici zdravotnicky
pracovnik zpusobily k poskytovani zdravotnich sluzeb, kterych se podani informace
tka, oSetrujici zdravotnicky pracovnik provede do zdravotnické dokumentace zaznam
o tom, Ze byla informace podana.“ Oporu v kompetenci v oblasti komunikace a péce
0 pacienty v zavéru zivota popisuje zakon 55/2011 Sb a novelizaci 391/2017 Sb. -
o c¢innostech zdravotnickych pracovnikii a jinych odbornych pracovniki, ktery
umoznuje zdravotni sestfe: ,,Edukovat pacienty, pripadné jiné osoby
v oSetrovatelskych postupech, pouZiti zdravotnickych prostredkii a pripravovat pro né
informacni materialy, orientacné hodnotit socialni situaci pacienta, identifikovat
potiebnost  spoluprdace  socialniho nebo  zdravotné-socialniho  pracovnika
a zprostredkovat pomoc v otazkach socialnich a socialné-pravnich, poskytovat
a zajistovat psychickou podporu umirajicim a jejich blizkym a po stanoveni smrti
lékarem zajistovat péci o télo zemrelého a cinnosti spojené s umrtim pacienta.
V souvislosti s hodnocenim potieb je vSeobecna sestra opravnéna vyhodnocovat
napiiklad potieby a troven sobéstacnosti pacientll, rizikovych faktorti nebo projevii
jejich onemocnéni, a to 1 za pouziti meficich technik pouzivanych v oSetfovatelské
praxi (Zakonyprolidi.cz).

K citovanému zakonu je také doplnit, Ze pii praci se sestra drzi naplné prace,
kterd se muze v jednotlivych organizacich liSit. Ke zvySeni kompetenci a rozsifeni
naplné prace mize zamestnavatel pfistoupit po absolvovani nékterého z mnoha kurzi,
které jsou zaméfeny na podporu vzdélani v oblasti paliativni péce. V ramci
kontinualniho vzdélavani zdravotnickych pracovniki probihd fada mistnich
konferenci a semindit o rUznych aspektech paliativni péce. Jsou pofadany
zdravotnickymi zafizenimi, hospici a také specializovanymi vzdélavacimi agenturami.
Nékteré z téchto kurzi jsou akreditované na MZCR. Urovei téchto vzdélavacich akcei
je velmi kolisava. Za kvalitni moduly vzdélavani v paliativni pé€i pro sestry lze
povazovat tydenni kurz ELNEC pifevzaty z USA a adaptovany na ceské pomeéry,
porfadany Centrem paliativni péce a Certifikovany kurz Specifika oSetfovatelstvi
v paliativni péci pofddany NCO NZO v Brné (Kabelka a kol., 2016).

Pti zpracovani tohoto tématu se mi nepodaiilo dohledat jednotny uceleny
ptehled o tom, jaké moznosti vzdélani maji zdravotni sestry v oblasti paliativni péce.

Dotazem na odbornou spole¢nost jsem zjistila, ¢ CSPM letos (2022) vytvofila
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pracovni skupinu, ktera v soucasné dobé zpracovava téma vzdE€lavani sester
v paliativni péci. Cilem této skupiny je vytvofeni uceleného kurzu, ktery bude
obsahovat témata nejen zdomaci, ale i zambulantni a lizkové specializované
paliativni péCe. Z dostupnych materiali jsem dale dohledala, ze mezi vyznamné
organizatory vzdélavacich akci také patfi nestatni organizace, které pravidelné
organizuji jednodenni i delsi kurzy v oblasti paliativni péce. Odbornou kvalitu kurzi
zajidtuji zpravidla garanti zoboru paliativni péce, ¢lenové CSPM. Na zakladé
potvrzeni o absolvovani nékterého =z odborné garantovanych kurziT mize
zaméstnavatel népln prace, a tedy kompetence zdravotni sestry rozsifit o oblast, na
kterou byl kurz zaméten. Dotazem na oddéleni vzdélavani jsme zjistili, Ze v soucasné
dobé je stale nejvetsi zdjem o Certifikovany kurz pofadany NCONZO (Specificka
oSetfovatelskd péce v paliativni péci) a kurz Specifické komunikaéni dovednosti
v paliativni péci, Centrum paliativni péce organizuje komunika¢ni kurz Espero pro
sestry a mezinarodné uznavany kurz ELNEC, a to hned v n¢kolika podobach. Na
vzdélavani sester v oblasti paliativni péce se také podileji mnohé organizace, které
samy péci poskytuji. V Praze nelze opomenout domaci hospic Cesta domti, ktery
nékteré ze svych vzdélavacich aktivit organizuje také v online formé, tedy dobie

dostupné pro sestry v celé republice (Paliativa.cz).

2.2.3 Role a komunikacni dovednosti sestry v paliativni péci

V rozhovoru pro informacéni portal Umirani.cz hovoii Slama (2016) o tom,
Ze sestra ma v paliativni péci vétSinou mnohem vyznamnégjsi postaveni, nez je tomu
v ostatnich medicinskych oborech. Jejim ukolem je nejen neustale hodnotit pacientiv
zdravotni stav, ale zdroven reagovat na jeho aktudlni potieby. Prave sestra je pacientovi
nejvice na blizku, rozumi jeho Zivotnimu pifibéhu a v redlném case tak ma mozZnost
sledovat vyvoj a pokrocilost jeho nemoci. Sestru povazuji jako piirozeny centralni
prvek péce, ktery ma prehled o Cinnostech dal$ich ¢lent tymu a zna vSechny relevantni
informace (Nérodni zdravotnicky informaéni portal, 2022).

Ukolem sestry v paliativnim tymu je podle standardd MSPP monitorovéni
symptoml nemoci a jejich 1écba ve spolupraci s 1ékafem, dale také zajisténi vhodného
a bezpetného prostredi, koordinace péce a poskytovani psychické, emociondlni
a socialni podpory nemocnému a jeho blizkym (CSPM&Férum mobilnich hospici,
2019).

Z vyse uvedeného vyplyva, ze vSeobecna sestra v paliativni péci pecuje nejen
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o nemocné¢ho, ale také o rodinu. Oc¢ekava se, ze bude vyzrala a ptipravena na velkou
zatéz, vyrovnana s lidskou kone¢nosti a smrtelnosti a nebude se bat umirani. Zaroven
bude odborné zdatna a bude schopna navédzat s nemocnym a jeho blizkymi dobry
vztah. Naroky na sestru pracujici v paliativni pééi jsou opravdu vysoké (Senkarova,
2013).

Plevova (2011) ve své publikaci uvadi, ze nezbytnou soucasti prace takové sestry
je dobra komunikace. Jde nejen o prostfedek pro ziskani informaci, k edukaci
a motivaci pacienta, ale také nastroj budovani vztahti a pro dobrou spolupraci
multidisciplindrniho tymu. Komunika¢ni schopnosti a dovednosti jsou tak pro sestru
nesmirné dilezité (Plevova, 2011).

Zajimavé je také dle Plevové (2011) poznani, ze dle De Vita je vzdy komunikace
nevyhnutelnd (dojde k ni 1 pfes to, Ze si to ¢loveék nepieje), nevratna (vyicené slovo
nelze vzit zpét) a neopakovatelnd (vSichni a vSechno se neustdle méni) (Plevova,
2011).

Janousek (2007) uvadi, ze pro komunikaci v paliativni péci je typické aktivni
podnécovani diskuze o predbézné péci, premysleni o budoucnosti a moZnostech
podpory v rodin€. Uvadi také, Ze dle Jakobsona to pacientlim i jejich blizkym umozni
bezpecné prozkoumat jejich postoje k nemoci a 1écbé a k ostatnim hodnotam
(Janousek, 2007).

Vedle zdkladniho déleni komunikace na verbélni a neverbalni déli Plevova ve
své publikaci Osetrovatelstvi Il 3 druhy komunikace uZivané v praxi: terapeuticka,
strukturovana (planovand) a socialni, tedy nepldnovana a neformalni (Plevova, 2011).

Pro ucely nasi prace je dilezité popsat nekteré techniky komunikace
terapeutické, protoZe jsou pii praci s pacienty v zavéru Zzivota velmi dobrym
komunika¢nim nastrojem. Terapeutickd komunikace jako takova je prostiedek, ktery
zajiStuje pifekondvani stresu, umoznuje dobfe vychazet s lidmi a snadno pfekonavat
prekéazky. Jeji dilezitou soucasti je diivéra, srdecnost, empatie a vzajemny respekt
(Plevova, 2011).

Antai-Otong (2007) tfidi techniky terapeutické komunikace na naslouchani,
objasnéni, reflexi, vyjednavani, feSeni konfliktu, konfrontaci, humor, srde¢nost,
asertivitu, ticho a sumarizaci (Antai-Otong, 2007).

K pouzivani téchto komunikacnich technik vybizi i Susan D. Block (2006), ktera
upozornuje na velké naroky kladené na komunikaéni dovednosti pecujicich.

Nabidnuta ptilezitost umoZzni pacientovi a jeho blizkym prozkoumat strachy a obavy,
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reflektovat dilezité vztahy, minulé zkusSenosti ze ztraty i nadéje do budoucnosti. Dobra
komunikace je také velmi dobrou reakci na psychickou tisen na konci zivota.
OsvédCuje se pouzivani otevienych otazek, sledovani afektivné€ intenzivnich
komentaiti pacienta a sledovani vyjadienych obav. Clovék se pak citi byt bytosti
slySenou, pochopenou. Dokonce pii sdileni nejtemnéjSich myslenek a pocitl umoznuje
dobrd komunikace celit existenéni izolaci zvazné nemoci, podpofit copingové
strategie a najit zdroje pro zvladani tézkych situaci, navodit vétsi pocit bezpeci (Block,
2006).

Velmi dilezitou roli v péci hraje i rodina. Paliativni péce se zaméfuje nejen na
péci o pacienta, ale i na podporu a pomoc rodiné¢ umirajiciho v nemoci i v dobé
truchleni. Tym se snazi nalézt feSeni problému a konfliktti v roding, a tak pomoci
rodiné a pacientovi ziistat pospolu v nelehké situaci. Zivot ohrozujici onemocnéni
a umirani zplsobuje i u rodinnych pfislusniki fyzickou i psychickou nepohodu

(Buzgové, 2015).
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2.3 Potreby pacienta a pecujicich v paliativni péci

2.3.1 Pojem potieba

Pti zadavani klicového slova ,,potfeba“ do systému vyhledavani resersi jsme
netusili, kolik autor se tomuto tématu vénovalo. Pojem potieba je obecné¢ davan do
souvislosti s nedostatkem, popt. s nadbytkem néceho, co clovéku chybi a potieboval
by to, nebo mu to naopak prebyva. Téma potieb se dotykd nejen oblasti biologie
a psychologie ¢lovéka, ale zasahuje do oblasti sociologie, ekonomie i filozofie.

Samankova (2011) ve své publikaci vysvétluje potiebu jako stav vznikly
z nedostatku nebo z prebytku néceho, ktery je pohanén dynamickou silou. Jde
1 0 jakousi touhu dosahnou néceho at' uz v biologické, socidlni, psychologické ¢i
duchovni sféfe. Cilem naplnéni potieb je obnoveni rovnovahy organismu. Uvadi v§ak
1 nutnost a uziteCnost potieb velmi uzce spjatou se zachovdnim kvality Zivota
(Saméankova, 2011).

Rozd¢leni potieb v paliativni péci na biologické, spiritualni, psychické a socialni
uvadi Buzgova (2015).

Proti rozdéleni potfeb na bio-psycho-socio-spiritualni okruhy vystupuje
Markova (2010) ve své publikaci Sestra a pacient v paliativni péci. Tvrdi, Ze toto
rozdéleni naznacuje délitelnost clovéka, a nepfistupuje tak k nému holistickym
pfistupem. Jako piiklad uvadi potfebu spanku. Patii tato potieba do biologicke,
psychologické nebo socilni oblasti? (Markova, 2010)

S ohledem na skute¢nost, Ze kazdy jedinec je individualitou, a to v kazdé oblasti
své osobnosti, neni mozZné potieby ¢i problémy nemocnych jednoznacné
zevieobectiovat, tvrdi Spatenkova (2014). Upozoriuje také na fakt, Ze v blizkém
kontaktu se smrti a umirdnim c¢asto do poptfedi vystupuji tzv. vysSi potieby
(psychosocialni, kulturni, spiritudlni), naopak uspokojeni potieb primarnich
(biologickych) svou naléhavost ztraci, ackoli pravé tyto potieby byvaji zdravotniky
upiednostiiovany (Spatenkova, 2014).

Stejny nazor zastava i Slama (2016), ktery doporucuje pecujicim zdravotnikiim
zam¢fit se nejen na potfeby biologické, jez jsou zpravidla dobife saturovany, ale
pfedevsim na potieby psychické a socidlni (Slama a kol., 2016).

Na prvnim misté doporucuje Plevova (2011) uspokojovat potieby fyzické
(Plevova, 2011).

Nespocet moznosti déleni potieb prezentuje Samankova (2011)ve své publikaci,
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kde déli potfeby podle podstaty ¢loveéka (biologické, psychické, socialni, estetické,
duchovni, kulturni a sebevyjadreni), podle poctu zainteresovanych osob (individualni
— potieba osobniho riistu a rozvoje ¢i seberealizace, kolektivni — potieba zdravotnictvi
¢1 potieba chranit zivotni prostfedi), dale podle naléhavosti (nezbytné — jidlo, kyslik,
odpocinek a zbytné — potieba vlastnit néco), podle obsahu (materidlni, nematerialni)
a mnoho dal§ich moznosti déleni (Samankové, 2011). Pro tlely nasi prace jsme
podrobné dé€leni potieb ponechali v oblastech, kde dotaznik IPOS potieby zkouma.

Podrobnéji zkouméame jen potieby fyzické a psychosocialni.

2.3.2 Specifické potieby v paliativni péci

Druh potteb pacienta je zavisly na charakteru nemoci, samotném pacientovi a na
zivotnich a socidlnich podminkach, které pacienta ovliviiuji, na véku pacienta ¢i jeho
psychickém stavu. Dle nemoci a stupni jeji pokrocilosti se mohou potfeby ménit,
vznikat nové ¢i se pfehodnocovat jejich priority. V zavéru zZivota fyziologické potieby
ustupuji do pozadi a do poptedi se dostavaji vétSinou spiritudlni potteby a socialni
potieby, konkrétné tedy ptitomnost jiného ¢lovéka a potieba nebyt sim (Buzgova,
2015).

Pribéh procesu identifikace a pojmenovavani potieb mohou u pacientl v zavéru
Zivota naru$it mnohé piekazky (bariéry). MiiZe jit naptiklad o osobni bariéru, kdy se
pacient stydi vyjadfit své nazory a ptani, nemusi dojit k divéie v peCovatele nebo mé
pacient obavu ze zklamani. Problém muze zpiisobit i jazykova bariéra nebo bariéra
prostorova, kdy se pacient nachazi v prostiedi pro n¢j neznamém, a ve kterém se neciti
dobfte. Déle miiZe jit o prosté nepochopeni ve sdélovani informaci, pacient se tak miize
stydét znovu zeptat na vysvétleni (Samankova, 2011).

V této souvislosti povazuji za velmi zajimavé sdéleni o provadéni vyzkumu
s umirajicimi osobami. Toto téma je velmi kontroverzni, dokonce ¢etné studie odmitaji
ucast respondentli v zavéru zivota ve svém vyzkumu a povazuji to za neetické.
Otazkou v projektu publikovaném v Casopise Paliative medicine (2018) bylo: ,,Jaké
jsou perspektivy nebo zkuSenosti umirajicich osob s ¢asti na projektu ve vyzkumu?*
Zaver byl prekvapujici, umirajici osoby ocenovaly tcast na vyzkumu, protoze jejich
pfinos povazovaly za dilezity, zejména pokud poskytoval ptileZitost pomoci ostatnim.
Vyzkumnikim je tedy doporu¢ovéno umirajici osoby z vyzkumi nevylucovat

(Bloomer et al, 2018).
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Mezi specifické potfeby pacientli v zavéru zivota fadime 1 téma tzv. ,,dobré
smrti“. Ve svém prispévku do ¢asopisu Vnitini 1ékatstvi poukazuje Slama (2014) na
téma ,,dobré smrti“ a reflektuje zde prizkumy provadéné mezi pacienty v Evropé
a USA, které ukazuji, Zze pro terminalné nemocné pacienty jsou vice nez télesné
symptomy zdrojem utrpeni obavy ze ztraty diistojnosti a ztraty kontroly nad situaci.
Nemocné tizi védomi, Ze jsou zcela zavisli a pro své blizké jsou zatézi a bfemenem
(Slama, 2014). Slama (2014) dale uvadi, ze Americky Institute of Medicine definuje
,dobrou smrt“ jako ,,smrt, pfi které jsou odstranény vSechny odstranitelné podoby
stresu a utrpeni pacientll, jejich rodin i téch, ktefi o pacienta peCuji. Zaroven jsou
respektovana pfani pacienta a jeho blizkych a péce je poskytovana v souladu nejen
s klinickymi, ale i s kulturnimi a etickymi standardy*. (Slama, 2014).

Plevova a kol. (2011) potvrzuje, Ze ukolem sestry mimo jiné je zjistit potieby
pacienta a postoje pacienta i jeho rodiny k existencialnim hodnotam zivota a k otdzce
umirani a smrti (Plevova, 2011).

Tématem vyskytu tzkosti a deprese u pacientll v zavéru zivota se zabyvala
Buzgova a kol. (2014). V zavéru prace uvadi, Ze hodnoceni uzkosti a deprese
u pacientil v kone¢ném stadiu nemoci je nezbytné pro poskytovani dobré komplexni
paliativni péce, a to zejména z toho diivodu, ze izkost a deprese ptispiva k nizsi kvalité
Zivota pacientll (Buzgova a kol., 2014).

Dtlezitou oblasti v oblasti potfeb pacienti v paliativni péci je zachovani
autonomie. Houska a Loucka (2019) ve svém piehledu publikuji vysledky zkoumani
toho, co je pro pacienty v zavéru zivota dulezité. Z prehledu vyplyva, ze zachovani
autonomie na konci Zivota neni pouze zalezitosti rozhodovani o 1é€bé a péci, ale diiraz
by mél byt kladen také na autonomii v oblasti moZnosti kazdodenniho zapojeni
pacientl do ¢innosti, v pfispéni druhym a v aktivni pfipravé na umirdni (Houska,
Loucka, 2019).

Pii uspokojovani potfeb nemocnych je dillezité nahlizet na ¢lovéka jako na
jednotu téla 1 ducha. Spiritualita jako takova v§ak nema jednoduché a jasné vymezeni,
proto identifikace takovych potieb neni jednoducha. V paliativni pé¢i ma saturovani
duchovnich potteb velkou prioritu (Hajnova Fukasova a kol., 2014).

Jak piSe ve své knize Matéjek: ,,Ne vsichni pacienti maji svoji spiritualitu tak
vyhranénou a dokazou ji sdelit takovym zpusobem, Ze si mohou pecujici udeélat rychlou
a pomeérné presnou predstavu o forme duchovniho Zivota, kterym pacient Zije.

(Mat&jek, 2011).
24



Bakalatska prace Potieby pacientli a peCujicich v paliativni péci

Odbornici, kteti se problematikou potieb pacientli v zavéru zivota a potieb jejich
pecujicich zabyvaji, se shoduji, Ze tato oblast je velmi Siroka. Plevova (2011) vénuje
specifickym potfebam pacientd a jejich blizkych pecujicich nékolik kapitol své
publikace. Vedle bio-psycho-socialné-spiritualnich potfeb podrobnéji rozebira také
potieby sebetcty a seberealizace (Plevova, 2011).

Markova (2010) mimo jiné popisuje potieby rozhodovat o sobég, citit se
muzné/zensky, potieby splnit sviij kol nebo plakat ¢i smat se. Autorka se také zabyva
potfebami rodin pacientli, a to konkrétné¢ potfebami emocni podpory pecujicich,
pottebou jistoty a bezpeci. Mnohdy opomijenou je potieba rituald, potieba rozloucit
se, najit novy smysl a uzavtit sviij zivot (Markova, 2010).

Kazdy jedinec, at’ uz je zdravy nebo nemocny, ma pravo i potiebu byt nékym
respektovan a milovan. Tato potieba je zpravidla napliiovana ze strany rodiny a pratel.
Ale 1 zdravotnicky persondl mize ¢astecné saturovat tyto potieby v podobé empatie,
laskavosti ¢ pochopeni (Samankova, 2011).

Nishal Pinto a kol. (2019) prozkoumavali vnimani potfeb pacientl s nddorovym
onemocnénim. ZjiStovali, zda jsou tyto potieby dostatecné vyjadifeny, rozpoznany
a zda na né pecujici rodinni ptisluSnici a poskytovatelé zdravotni péce reagovali.
V oblasti psychologickych potfeb a obav zkoumali témata prozivani a vyjadieni
emoci, obavy o duSevni zdravi a konfrontace se smrtelnosti. V oblasti mezilidskych
vztahl se také objevila tfi témata, a to: podpora a uzsi spojeni s rodinou, odpojeni
od rodinnych vztahi a budovani novych vztahti v hospici. MoZna piekvapivé byla
identifikovana témata nedokoncenych obchodu a zalezitosti. Naopak méné prekvapivé
je zjisténi potteby rozsitené¢ho Skoleni v pé¢i na konci Zivota a prace s emocemi ze
strany pecujicich (Pinto et al., 2019).

V roce 2019 byla v casopisu Indian Journal of Paliativ Care publikovan
vysledek studie, jejimz cilem bylo zjistit, jak se potfeby pecovateli ménily v Case
a prozkoumat souvislost mezi nenaplnénymi potfebami a tzkosti. Nejcasteji hlaSené
potteby zahrnovaly dopad péce na pecovateliiv pracovni zivot a rozhodovani o Zivote
v kontextu nejistoty. Nejcastéji uvadénd potfeba byla potifeba sniZeni stresu
v pacientové zivoté a pochopeni proZivani pacienta, potfeba informaci o pfizplisobeni
se kognitivnim zménam u pacienta (s nddorem mozku). Prominentni potieby
zahrnovaly potiebu zvladani obtiznych aspektl pacientova chovani a ptizptisobeni se
zméndm v pacientoveé osobnosti. V pribéhu ¢asu se specifické potieby pecovateli
ménily. Promény a vyvoj potfeb pecujicich tak vyzaduji hodnoceni nenaplnénych
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potieb pritbézné, nikoli jednorazoveé (Puentes et al., 2018).

Pacienti a jejich rodiny potykajici se se zadvaznym onemocnéni Casto chtéji
a potiebuji podporu pii rozhodovani v oblasti mediciny. Zadaji od zdravotnikt rady
a doporuceni. Pro nékteré zdravotniky je doporucovani konkrétnich postupii v oblasti
mediciny neslucitelné se sdilenym rozhodovanim a zdrahaji se je nabizet (Twycross,
2003).

Neni-li mozné prozit, pfip. uvédomit si, co vS§echno nemocny vlivem zavazné
nemoci ztraci, at’ uz se jedna o jméno, postaveni, zivotni rytmus, praci, volnost pohybu,
Zivotni jistotu, soukromi, stud, stravovaci zvyklosti i mnoh¢ dalsi. Naopak s ptichodem
choroby nastupuji prozitky z nepiijemnych vySetfeni, nevitané pfitomnosti jinych
pacienti, bolest, slabost a obavy. V priitbéhu nemoci, predevsim vsak v zdvérecné etapé
lidského zivota, se priorita potiecb méni — nad dfive prvofadymi potifebami
biologickymi nabyvaji na vyznamu potieby spiritualni (Svatosova, 2011).

Jak uvadi Buzgova (2015), Ewing a Grande d¢li potifeby do néasledujicich
kategorii. Prvni je zajisténi komfortu pacienta, tedy podpora rodiny v péci o pacienta,
kam fadi pé¢i o symptomy pacienta, poskytované pomiicky, edukaci a motivaci ke
spolupréci, podporu v komunikaci mezi rodinou a podporu v dobé umirani a truchleni,
respekt a distojné zachazeni s pacientem. Druhou kategorii je podpora samotnym
pecujicim rodinnym ptisluSnikiim, tedy podpora a pomoc v oblasti fyzického zdravi,
financi a prace, a v neposledni fadé emocni podpora (Buzgova, 2015).

Houska (2022) ve webinati Autonomie v zaveru zivota sdéluje vysledky svého
zkoumani, které potvrzuji, Ze 1 pacienti v zavéru Zivota maji potieby d¢lat si plany do
budoucnosti a navzdory své nesobé&stacnosti/zavislosti si pteji byt uziteéni (Houska,

2022).

2.3.3 Kvalita Zivota

Kvalita Zivota mlzZe byt definovana jako osobni pohoda (well-being). Je-li
chédpana kvalita Zivota prakticky jako ,.citit se dobfe®, je nutné o ni usilovat vzdy a za
kazdych okolnosti. Subjektivni hodnoceni kvality Zivota pacientem nemusi byt vzdy
ve vztahu s biologickym zdravim. I t€Zce nemocny a trpici ¢lovék miZe Ipét na svém
problematickém Zivoté€ a vidét v ném smysl. I redukovana kvalita Zivota mize mit pro
pacienta mimotadnou cenu. Hodnoceni kvality Zivota se tedy stava dulezitou soucasti
multidisciplinarni péce (Buzgova a kol., 2013).

V souvislosti s timto pojmem pracujeme s pochopenim smyslu Zzivota, byti
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a existence clovéka. Hledani kvality zivota zahrnuje socidlni, duchovni,
psychologické, spolecenské, ekonomické a materidlni podminky pro Stastny zivot
¢lovéka (Slovacek a kol., 2012).

Definic pro kvalitu zivota je v odborné literatuie opravdu mnoho. Jak uvadi
Buzgova, pro pacienta to ¢asto znamena zkratka ,,citit se dobie* (Buzgova, 2015).

Kvalita Zivota je spjata a jde ruku v ruce s uspokojovanim potieb. Markova
(2010) ma také za to, zZe kvalita Zivota a uspokojovani potfeb jsou na sob¢ zavislé. Pro
zvysSovani nebo udrzeni kvality Zivota je tedy nutné vcas a dobfe identifikovat potieby
pacienta a jeho rodiny a adekvatné na né zareagovat (Markova, 2010).

Pro poskytovani kvalitni péCe a zachovani kvality zivota je tfeba respektovat
zivotni hodnoty pacienta a jeho rodiny. Hodnotovy systém je velmi individualni, mtze
se lisit i u jednotlivych ¢lent rodiny (Buzgova a kol., 2012).

Cilem a ukolem sestry je tyto hodnoty rozpoznat a dat je do souvislosti
s moznymi potfebami. Hodnoty pacienta i rodiny se navic mohou v prub¢hu ¢asu
ménit (Markova, 2010).

Hodnotit kvalitu Zivota se zda byt nékdy sloZitym krokem, nicméné odrazem
kvality miize byt psychicka, ale 1 fyzickd pohoda a spokojenost pacienta.
Z holistického ptistupu k pacientovi a jeho kvalité zZivota vychazeji tf1 Zivotni domény:
byt (psychicke, fyzické i spiritudlni byti), nalezet (socidlni, fyzicka a skupinova
nalezitost) a realizovat se (rozvoj, praktickd realizace, volnoCasové aktivity)
(Samankova, 2011). ZlepSovani kvality Zivota je jednim zhlavnich cili péce
o pacienty v paliativni pé¢i (Hajnova Fukasova a kol., 2015).

Kvalitni Zivot lze zit 1 za pfitomnosti mnohych piekazek a komplikaci
zpusobenych nemoci. Mnoho lidi si kvalitu Zivota ¢loveka, ktery je pln€ zavisly na
podpoie druhych, na piistrojich nebo upoutan na lizko nedovedou piedstavit. Vorli¢ek
a kol. (2004) zminuje pfibéh znamého védce: ,,I pres to, ze byl Stephen Howking
upoutan na luzko, nemohl se hybat a byl zcela zavisly na pristrojich, povazoval sviij
Zivot za plnohodnotny . (Vorlicek a kol., 2004).

Za zasadni prvek ovlivitujici kvalitu Zivota a poskytovani vysoce kvalitni péce
povazuje Bernacki (2014) pochopeni cili péce v kontextu zdvazného onemocnéni.
Znalost cili péce umozinuje sladit poskytovanou péci s tim, co je pro pacienta nejvice
dalezité. VcEasna diskuse o cilech péce je spojena s lepsi kvalitou zivota a snizenim
péce nevyzadané. Navic existuji dikazy o tom, ze komunikace o problémech na konci

zivota rozhodné nezvysuje pacientovu uzkost (Bernacki et al., 2014).
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2.3.4 Eticka témata v paliativni péci

2.3.4.1 Etické principy v mediciné

Zijeme ve svété, kde vedle sebe Ziji lidé rtiznych etnik, 1idé rtiznych
nabozenskych uskupeni a rtiznych ndzorG a samoziejmé také rGznych potieb.
Soucasné etické problémy v mediciné zdaleka piesahuji hranice tradi¢ni Hippokratovy
1ékarske etiky. Vacha, Konigova a Mauer ve své knize Zdklady moderni lékarské etiky
(2012) se tomuto tématu podrobné vénuji. Kénigova (2012) se zde pozastavuje nad
premisou, Ze v soucasné dobé ryze medicinské problémy vibec neexistuji, protoze
vSechna rozhodovani museji obsahovat nejen védecké, ale i moralni posuzovani. Dale
zkuSend lékatka hrozi situaci, kdy ekonomicka stranka péce bude ovliviiovat a utvaret
stranku medicinskou, coZ je znovu povazovano za pirekroceni hranic Hippokratovy
ptisahy. Vacha (2012) v této publikaci zaroven pfedstavuje a hodnoti nékteré z celé
fady riiznych etickych systému. Tyto pak rGznou mérou reflektuji potieby pacienti.
Pise zde o principu neskodéni (nonmaleficence), ¢inéni dobra (beneficence),
o principu autonomie a spravedlnosti. Z pohledu paliativni péCe povazuji za az
kontroverzni tu ¢ast publikace, kde Mauer (2012) rozebird eticky kodex Prava
pacientil, konkrétné¢ narok pacienta na doprovod, kde pise, zZe: ,,Doprovod nesmi
projevovat zZadné emoce, musi zvladat slozZitou stresovou situaci. Je zndmo,
Ze ,,intelektualni matky* (matky hospitalizovanych déti, poznamka autorky préce),
Jjsou povazovany za nevhodné matky, protoze citi vinu za uraz ditéte a opakované si na
VvSe stezuji a nedocenuji, jak je dité léceno a oSetrovano.“ (Véacha a kol., 2012).

V bézné praxi se pak ukazuje, ze jednotlivé etické principy mohou byt ve
vzdjemném konfliktu. Je to v pofadku, pokud utmyslem takového jednani neni
vyvolani Spatného efektu, mini Vacha (2012). Pfikladem konfliktu principu
nonmaleficence a beneficence v paliativni péci je tiSeni bolesti opiaty, 1 pres jejich
zndmé negativni G¢inky jako jsou tlumeni dechovych center ¢i tlumeni peristaltiky.
Umyslem je tedy pomoci nemocnému, reagovat na jeho potieby, nikoli uskodit (Vacha
a kol., 2012).

Princip spravedlnosti je dosti komplikovany, v paliativni péci je toto téma Casto
zmifovano v souvislosti s reakci pacientt a jejich blizkych na sdéleni zdvazné zpravy,
pfi praci s emocemi a spiritualitou clovéka. Piikladem spravedlnosti jako etického
principu je naptiklad rozhodovéni, zda transplantovat plice pacientim kufakiim nebo

jatra pacientim alkoholiklim. Mé&li by nekuréci a abstinenti vzdy dostat pfednost pred
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2.3.4.2

2.3.4.3

kuréky a alkoholiky? Zcela jednoznacna odpovéd’ a divod pro rozhodnuti neexistuje
(Véchaakol., 2012). Principu autonomie vénujeme samostatnou kapitolu, protoze toto
téma povazujeme z pohledu poskytovani kvalitni paliativni pée a uspokojovani

potieb pacientl v zavéru Zivota za velmi dilezité.

Autonomie a dustojnost

Pojem autonomie vychazi se starofectiny (autos=ja, nomos=vlada) a vyznacuje
sebevladu a nezavislost na okolnich vlivech. Ztrata sobéstacnosti v zavéru zivota ¢asto
evokuje potfebu okoli zasahovat do zivota pacientd bez respektu jejich potiebam, na
druhé strané€ autonomie nemize byt zcela neomezend, nikdy nesmi piesahnout hranici,
kde by byla ovlivnéna autonomie jiného clovéka (Véacha a kol., 2012). Ze Ctyf principi
I¢katské etiky je autonomie tim nejvice klicovym. Vnimame ji jako piedpoklad
svobodné volby jednani a vyraz sebeurceni. Respektovat a ptijimat autonomii druhého
cloveéka znamend uznat jeho prava, nezasahovat do jeho zdlezitosti, pfijmout jeho
osobni hodnoty a ndzory atd (Matéjek, 2011). Houska (2022) zkoumal potieby
pacientli v oblasti autonomie a zjistil, ze v rozhodovani o dal§im planu péce
a konstrukcei preferenci v zavéru Zivota se pacient ¢asto rozhoduje nejen na zakladé
medicinskych informaci, ale spiSe dle osobniho nastaveni a zkuSenosti. Ve webinati
Autonomie v zaveru Zivota (2022) dale hovoii o relativni autonomii, kdy zavislost ¢i
nezavislost na nékom souvisi pfirozen¢ s vékem (dité, stafi) nebo s nemoci a nelze je
od autonomie piimo oddélit. Zaroven reflektuje nékteré patologie v komunikaci, jako
vyuzivani mocenské nerovnosti a manipulativnich schopnosti k prosazovani vlastnich
hodnot a potieb, nikoli potfeb pacienta nebo rodiny (Houska, 2022).

S respektovanim autonomie pacienta v paliativni péci tzce souvisi respektovani
jeho diistojnosti. Diistojnost je jednou z hlavnich hodnot a potieb ¢loveka a je tzce
spjata s mirou sebeucty. V praxi je projevem nerespektovani diistojnosti clovéka mimo
jiné také nerespektovani prav pacienta odmitnout vykon ¢i zédkrok. Pacient by mél byt
plné respektovan i pfes jeho zdravotni potiZze a omezeni funk¢nosti a nemél by mit

pocit, Ze je bran pouze jako pasivni objekt zavisly na pomoci druhych (Kalvach, 2019).

Drive vyslovené prani a eutanazie
Koncept Dtive vyslovenych ptani vychdzi z prdva na sebeurceni, z prava na
nedotknutelnost osoby a z prava na ochranu lidské diistojnosti (Matéjek, 2011).

Pro kvalitni poskytovani paliativni péce je nezbytné vyjadieni pacienta stran
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jeho prani a preferenci pti planovani dalsi zdravotni péce. Pacient tak mize odmitnout
jakykoli lékatsky zakrok ¢i péci. Sepsani DVP umozni pacientovi ptedem vyjadrit své
pozadavky na péci v dobé, kdy jiz nebude schopen sva ptfani vyslovit. Jednd se
napiiklad o Zadost nezahijeni piipadné resuscitace, o prani zemiit doma nebo
0 nezajem o pievoz do nemocnice za uc¢elem podani umélé vyzivy ¢i podpory dychani.
Pozadavky musi byt pfesné urceny, musi byt jasné, jakou terapii a za jakych podminek
si pacient nepieje. Jak uvadi Volicer a Vankova: ,, Cilem je protahnout pravo na
autonomii pacienta i do obdobi, kdy jiz pacient sam nebude schopen sva prani
formulovat.“ (Arcand et al., 2017). Z informaci konzilidrniho paliativniho tymu ve
FNKYV gzjistuji, ze pokud pacient sepise DVP s I¢kafem pfi hospitalizaci ve ZZ, plati
toto DVP pouze v daném ZZ. Univerzalni platnost i pro jind ZZ mé pouze DVP, kde
je ufedné ovéfena pravost podpisu pacienta. Pfi hospitalizaci 1ze toto zajistit mobilni
sluZbou notéte. Podpiirny a paliativni tym FNKV roéné pecuje o 700 pacientd, s nimi
pak sepiSe maximalné 20 DVP. Nejcastéji se jedna o pacienty s ALS a v DVP definuji
postupy a intervence, které by si pfi zhorSovani zdravotniho stavu jiz neptali.
Rozhodovani podle nejlepSiho zajmu pacienta ze strany pecujicich se miize od
diive vyslovenych pfani pacienta liSit. Je vSak tfeba respektovat a vykonavat diive
urcené pozadavky nemocného. V knize Drive projevend prani pacientii Mat&jek
(2011) poukazuje na skuteénost, Ze piestoze je tento koncept DVP v CR v pravnickém
fadu, neni tato moznost pacienta rozhodovat o sobé v dobé¢, kdy je toho jesté schopen,
dostatecné vyuzivana. Pro srovnani nabizi pohled do sousedniho Némecka, kde je
problematika DVP probirdna hloubéji, existuje na toto téma tfada publikaci a ve
zdravotnim systému je vyzadovano urCeni opatrovnika, ktery se pii zhorSeni
pacientova zdravotniho stavu stava partnerem a asistentem lékafe v interpretaci pfani
a pozadavkl pacienta (Matéjek, 2011). V praxi se ale ukazuje, ze fada jedincli ma
riznou piedstavu o tom, co znamena DVP a co muze byt jeho obsahem. Pacient se tak
mnohdy mylné domniva, Ze mu na zaklad€ sepsani DVP miize byt provedena
eutanazie. Pojem eutandzie je opravdu mnohdy spojovan s paliativni péci. V paliativni
péci vsak nejde o usmrceni Cloveéka, ale o doprovédzeni a podporu v zavéru Zivota
a v dob¢é umirani, a pfedevsim o tlumeni/zmirnéni utrpeni a o uspokojovani potieb
(Plevova a kolektiv, 2011, str. 23). Pavod slova eutanazie pochdzi z tectiny. Eu
znamena pravy, spravny, dobry a thanatos znamena smrt. Eu-thanatos neboli ,,dobra

smrt* (Vacha a kol., 2012).
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V Ceské republice jsou viechny formy usmrceni, tedy eutandzie, trestnym
¢inem. WHO opakované vyzyva vSechny clenské zemé, aby zamezily legalizaci
eutanazie a asistované sebevrazdy. V piipad¢, ze léCba je pro pacienta nadale
nebezpecnd, nijak mu neprospivd, a naopak by mu mohla uskodit a zplsobovat
nadmérné utrpeni ¢i bolestné umirani, je mozné 1é¢bu ukoncit. Neni to vSak stejné jako
pasivni eutanazie (Plevova, 2011). Piesto je eutandzie nebo asistovana sebevrazda
provadéna v n€kolika evropskych stitech, mezi nez patii napiiklad Belgie
a Nizozemsko od roku 2002 a Lucembursko od roku 2008. V Australii byla eutanazie
povolena 2 roky (1995-1997), poté byla opé€t zruSena. Eutandzie neni povolena v ani
v zadném staté USA, pouze asistovanou sebevrazdu lze podstoupit v Oregonu od roku
1998, v Montan¢ od roku 2009 a ve stat¢ Washingtonu od roku 2008. Ve spojeni se
Svycarském se mnohdy setkame s terminem sebevrazedny turismus®. Jde
o asistovanou sebevrazdu, kdy ,,pacienti* nemusi byt termindln¢ nemocni a nemusi

mit Svycarské ob¢anstvi (Vacha a kol., 2012).

2.3.5 Hodnoceni potieb v paliativni péci

Problematika hodnoceni potieb pacientld v paliativni péci je velmi obsahla.
Vyzkumni 1 klini¢ti pracovnici se shoduji, Ze spravné posouzeni a diagnostika potieb
a problému pacientd je pro poskytovani kvalitni komplexni oSetfovatelské péce
v zavéru Zivota nezbytné. Buzgova (2015) k tématu uvadi, Ze diky hodnoceni potieb
dokazeme piipadné potize v€as rozpoznat, mame prostor na n¢ zareagovat a efekt nasi
intervence s odstupem Casu ovétit. Méfici nastroje pomohou identifikovat a definovat
potfeby a nasledné rozvinout komunikaci s pacientem a rodinou o dalSich krocich
v péci. Autorka dale apeluje na dostatecné dokumentovani zjisténych potieb a pro tyto
ucely doporucuje vyuzivat standardizované mefici nastroje pro identifikaci potieb
a nasledné hodnoceni péce o pacienta v zaveru zivota (Buzgova, 2015).

Mohlo by se zdat, Ze provadéni vyzkumnych Setieni a vyuZivani méficich
nastroji u pacientd v paliativni pé€i je kontroverzni, mozna neetické a narocné kvuli
obavam z kiehkosti a zranitelnosti nemocnych, navic s potencidlni zatézi a nejasnym
benefitem. Bloomer a spol. (2018) provedli prizkum s cilem odpovédét na otazku:
»Jaké jsou perspektivy nebo zkuSenosti umirajicich osob s ucasti na projektu ve
vyzkumu? Autofi prezentuji zjisténi, Ze umirajici osoby oceiiuji ti€ast na vyzkumu,
protoze jejich ptfinos povazuji za dalezity, zejména pokud poskytuje piilezitost pomoci

ostatnim. Ucastnici vnimali, ze potencialni pfinosy vyzkumu mohou a mély by byt
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méfeny jinymi zplusoby, nez je prodlouzeni zivota nebo vyléCeni a ochota zicastnit se
jich je ovlivnéna typem nebo rysem vyzkumu a mirou nepohodli. Umirajici by méli
dostat prilezitost zucastnit se vyzkumu se znalostmi, které mize piispet veéde
a porozumeéni a zlepsit péci a zachazeni s druhymi (Bloomer et al., 2018).

Tématem hodnoticich néstroji pro zjistovani potieb pacientl v paliativni péci
se ve své praci zabyvala také Senkéarova (2013), ktera popisuje vice jak 30 rtiznych
hodnoticich nastrojii a §kal. Ty rozdéluje podle riznych oblasti, do kterych zasahuji.
Jednotlivé hodnotici nastroje jsou rizné dlouhé a naro¢né na vyplnéni. Autorka proto
také poukazuje na skutecnost, Ze péce o pacienty v paliativni péc¢i klade naroky na
erudici pecujici vSeobecné sestry, vyzaduje sestru empatickou a trpélivou, kterd se
orientuje v problematice potieb fyzickych, psychickych, spiritudlnich i socialnich
(Senkarova, 2013).

Paliativni péce si klade za cil optimalizovat kvalitu zivota pacienti. Hodnoceni
kvality zivota souvisejici se zdravim (HRQOL) je ¢asto klicovym vysledkem vyzkumt
a hodnoceni v paliativni pé¢i. Hodnoceni probihd obvykle prostfednictvim self-
reported dotaznikll nebo tzv. patient-reported results measurements (PROM). Takové
dotazniky musi byt spolehlivé, platné z hlediska pokryti problémt, které jsou pro
pacienty dulezité, validni z hlediska obsahu, citlivé na rozdily mezi klinicky odliSnymi
skupinami, reagujici na vyznamné zmény v prubéhu Casu, a predev§im piijatelné
z hlediska zatéze dokoncenim (King et al., 2019).

Systém poskytovani paliativni pé¢e vCR ma oproti zahrani¢nim
poskytovateliim paliativni péce v oblasti hodnoceni potieb velké rezervy. Zatimco
v zahranici je monitorovani potieb pacientti prostiednictvim méticich néstroji béznou
praxi, v CR je takova bézna praxe spiSe vyjimeénou. Potvrzuje to nejen nase osobni
zkuSenost, ale také nespocet odbornych publikaci zdravotnich sester ze zahranici na
toto téma. Je tfeba si ale uvédomit, Zze zavedeni ndstroje pro hodnoceni potieb
v paliativni pé¢i by mélo byt provazeno Skolenim komunika¢nich dovednosti a v
intervencich v paliativni péci (Janssen et al., 2019).

Odborna vetejnost se stale snazi najit takovy nastroj pro posouzeni potieb, ktery
by usnadnil stanoveni priorit, a urychlit tak vcasnou intervenci. Waller (2008)
napiiklad ve své praci sdéluje zkuSenosti s piijatelnosti PC-NAT k identifikaci potieb
jednotlivei a posouzeni dopadu systematického pouzivani tohoto nastroje na kvalitu
Zivota, nenaplnéné potieby a vyuziti sluzeb pacienti a pecovatelti (Waller et al., 2008).

Pro paliativni péci je charakteristické poskytovani podpory nejen pacientlim, ale
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také jejich blizkym. Mnoho autorti se tak vénuje také hodnoticim nastrojim pro
pecujici. Schopnost plnit potteby rodinnych piislusnikii byva odrazem kvality
poskytované péce. Mérici nastroje by tak mély zahrnovat jak hodnoceni potieb v péci
0 pacienta, tak i potfeby samotnych pecovatelll. V zahranici existuje nékolik méficich
nastrojii (dotaznikli) hodnoticich potfeby rodiny — dotaznik FNA (Family Needs
Assessment), NSS (Need Satisfaction Scale), FIN (Family Inventory od Needs), FNQ
(Family Needs Questionnaire) a mnoho dalSich (Buzgova, 2015).

Z Ceskych autort se tomuto tématu vénovala zejména Buzgova (2013), ktera se
zaslouzila o vytvoteni ceského dotazniku PNAP, ktery zahrnuje velkou ¢ést nejcastéji
métenych potfeb 1 doporuceni plynouci ze smérnic pro méteni potieb v paliativni péci
vytvorenych na zakladé védeckych dikazt. Cilem studie je analyzovat métici nastroje
pro hodnoceni potieb pacientl v paliativni péci, porovnat je s doporu¢enymi postupy
pro tvorbu méficich néstroji v paliativni péci a s Ceskou verzi dotazniku PNAP. Ze
zahrani¢nich nastroja dale pokryvaji vétsSinu oblasti potfeb dotazniky CARES, PNPC,
OCPC a SCNS (Buzgova a kol., 2013).

2.3.6 IPOS

Tento dotaznik byl vytvofen na King’s College v Londyné, a to revizi ptivodniho
dotazniku POS (Palliative Care Outcome Scale) vzniklého jiz v roce 1999. Prestoze
IPOS (Integrated Palliative Outcome Scale) patii mezi nejpouzivangjs$i dotazniky
méfici kvalitu péce na svéte, v nékterych hospicich uzivaji spise alternativni metodu
ESAS a n¢kde si dokonce vytvofili vlastni dotazniky (VI¢kova, Loucka, 2018).
V zahranic¢i jsou dotazniky IPOS pouZivany v béZné praxi jako soucast komplexni
specializované paliativni péée. Cetné publikace v priibéhu poslednich let potvrzuji, Zze
dotaznik je pouZivan po celém svété 1ékafi 1 nelékatskymi zdravotnickymi pracovniky.
V zévéru téchto praci se nejCastéji objevuje informace potvrzujici velky piinos
dotazniku pro praxi. Roch (2020) své sd€leni o screeningu potieb v paliativni péci pise,
ze stupnice vysledkl integrované paliativni péce byla hospitalizovanymi pacienty
piijata dobfe. IPOS identifikoval vysokou =zatéz jak fyzickymi, tak psycho-
emociondlnimi symptomy. Tym autorti doporucuje IPOS jako soucast komplexniho
konceptu poskytovéani péce a jeho integraci do klinické rutiny, a to nejen do tymu
specializované paliativni péce, ale také do péce primarni (Roch et al., 2020).

Dotaznik je v CR jiz standardizovany a je uréeny pro hodnoceni méfeni kvality

Zivota pacientil v paliativni péci. Ma verzi pro pacienty i pro pecujici (persondl nebo
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osoba blizkd). Prostfednictvim dotazniku je mozné hodnotit aktudlni situaci, ale také
potieby za posledni tyden ¢i za posledni 3 dny. Opakovanym vyplnénim dotazniku lze
posoudit efektivitu péce, nebo sledovat zmény stavu a zhodnotit, zda se kvalita Zivota
zlepSuje (Centrum paliativni péce).

Oriani A, et al (2019) se ve své studii snazili zjistit, zda Skala integrované
paliativni péce zachycuje hlavni symptomy a obavy, které pacient vyjadii v oteviené
otazce na zacatku dotazniku. Analyza dat potvrdila vysokou shodu mezi dopovédi ve
volném textu a uzavienymi otazkami dotazniku (Oriani A, et al,2019).

SoubéZna mezinarodni validacni studie Skaly vysledkt IPOS ve verzi self-report
a ve verzi proxy (vyplnil personal) prob¢hla ve Velké Britanii a Némecku rovnéz
potvrdila, ze TPOS je platnym a spolehlivym méfitkem vysledku, miize hodnotit
a monitorovat symptomy a obavy u pokrocilého onemocnéni, ur¢it dopad zdravotnich
intervenci a prokézat kvalitu péce (Murtagh et al, 2019).

Dotaznik IPOS je vhodny pro uzivani v jakékoli etapé (fazi) onemocnéni. Jeho
vyplnéni trva par minut, stejné tak jako jeho prevedeni do elektronické podoby. Neni
vSak vhodny pro pacienty svyznamnym kognitivnim deficitem. V souvislosti
s rozvojem détské paliativni pé¢e v CR se piipravuje také varianta dotazniku IPOS pro

détské pacienty (VIckova, Loucka, 2018).
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3  PRAKTICKA CAST

3.1 Cil vyzkumu

Cilem této bakalarské prace bylo zjistit, jaké jsou rozdily ve vnimani potteb mezi
pacienty a jejich pecujicimi ¢leny rodiny a zaroven mezi pacienty a pecujicimi
profesiondly — v§eobecnymi sestrami. Mezi hlavni tkoly prace patfilo prostudovani
dostupné literatury, pficemz jsme se zaméfili pfedev§im na témata souvisejici
s paliativni pééi, formami jejiho poskytovani v CR, dale na potfeby pacientil a jejich
pecujicich v paliativni pé€i a moznostmi hodnoceni potieb. Dal$im tikolem této prace
bylo vyzkumné Setfeni formou dotazniku a nasledné zpracovani ziskanych dat.

Pti plnéni cile této prace jsme si kladli otazky, na které jsme se v diskusi snazili

odpoveédet:
. v jakych formach je paliativni péée CR poskytovana,
. jaka je role sestry v paliativni péci,
o jakeé jsou specifické potieby v paliativni péci.

Zaroven jsme si stanovili nasledujici hypotézy:
Hypotéza 1: Odpovédi pacienta nebudou ve 100% shodé s odpovéd’mi rodinnych

prislusniki, ani s odpovéd’mi sester.

Hypotéza 2: Mame za to, Ze vétSi shoda bude u sester i rodin v oblasti fyzickych

poti‘eb, nikoli v oblasti potieb psychickych.

Hypotéza 3: Mira neshody v odpovédich na otazky dotazniku IPOS bude u sester

mensi neZ u rodinnych prislusniki.

35



Bakalatska prace Potieby pacientli a peCujicich v paliativni péci

3.2 Metoda

Pro realizaci empirického vyzkumu jsme pouzili kvantitativni metodu sbéru dat.
Pro uéely nasi prace jsme zvolili standardizovany a v CR validizovany dotaznik IPOS,
ktery zasahuje do rtiznych oblasti potieb, jeho vyplnéni je ¢asové i1 jinak nenarocné
a jeho nasledné zpracovani a porovnani pii opakovaném pouziti je snadné a rychlé.
Ziskana data jsme zpracovali pomoci programu Excel do tabulek a grafii. Pro
posouzeni shody mezi hodnotiteli jsme pro kazdou polozku spocitali miru shody
pomoci vazeného kappa koeficientu mezi pacientem a rodinou a mezi pacientem
a personalem. Tento koeficient byl zvolen z toho diivodu, Ze dokéze posoudit miru
shody, pficemz bere v uvahu i moznost nahodné shody. Rozmezi 0.41 az 0.60 je
povazovano za stiedn¢ dobrou shodu, 0.61 — 0.8 bereme jiz jako velmi dobrou shodu,
mira shody vétsi nez 0.8 je brana jako téméf dokonala (Viera et al., 2005). Pro detailni
analyzu uvadime rovnéz pro kazdou polozku procentualni miru shody mezi hodnotiteli
a dale také procentudlni miru klinicky vyznamné neshody mezi hodnotiteli. Za
klinicky vyznamnou shodu v dotazniku IPOS bylo povazovano, pokud se skére mezi
pacientem a rodinou, respektive personalem, lisilo o 2 a vice bodl. Tato hodnota byla
zvolena arbitarné, protoZe odrazi klinickou zkuSenost s timto dotaznikem.

V podkladech pro zadani bakalafské prace jsme uvadeli, ze prostiednictvim
standardizovaného a v CR jiz validizovaného dotazniku planujeme ve Fakultni
nemocnici Kréalovské Vinohrady zjiStovat, jaké jsou rozdily ve vnimani potieb
pacientli a dvou skupin pecujicich: rodinnych ptislusnikl a pecujicich vSeobecnych
sester. Planovali jsme, Ze ve stejné dobé stejny dotaznik vyplni pacient, pecujici Clen
rodiny a pecujici vSeobecna sestra tak, jak vnimaji potieby pacienti, o které pecuji.
Zadost o povoleni vyzkumu vsak byla naméstkyni oSetfovatelské péce zamitnuta.
Hledali jsme proto jiné zdravotnické zatizeni, kde dotaznik pouZivaji nebo maji zdjem
o zjistovani potieb svych pacientl. Ukdzalo se ale, ze vyuziti dotazniku IPOS ve
zdravotnickych zafizenich je prakticky raritni a Zadna z oslovenych organizaci
neprojevila zdjem o Setfeni tohoto typu, ¢asto s omluvou a odkazem na moZnou
spolupraci v ¢asech budoucich. Pii Setfeni v riznych zdravotnickych zatizenich jsme
tak zjistili, Ze organizaci, kterd ma s praci s dotaznikem IPOS zkuSenosti a vyuziva jej
v praxi, je opravdu nejvice Podplrny a paliativni tym ve Fakultni nemocnici Kralovské
Vinohrady.

Nabidl se ale 1 jiny prostor, kde se v péci o pacienta se zdvaznym onemocnénim,
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indikovaného k paliativni péci, potkavaji peCujici ¢lenové rodiny a zaroven pecujici
zdravotni sestry. Jako vhodné se ukazalo poskytovani paliativni péée v domacim
prostfedi. Oslovili jsme tedy nékteré agentury domaci péce, zda by se chtély na
zkoumani rozdil ve vnimani potfeb pacienti podilet. Piekvapil nas velky zajem
nekterych vrchnich sester o toto zkoumani a za pozitivni postoj k dotaznikovému
Setfeni v domacim prostiedi jsme byli radi. Nevyhodou této zmény, jak se pozdéji
ukdzalo, bylo zmateni jednoho z naSich zaméra, a to konkrétn€ zjisténi vlivu délky
praxe a stupn¢ vzdélanosti pecujicich zdravotnich sester na vnimani potieb pacienta.
V organizaci, kde jsme vyzkumné Setfeni provadéli, totiz v t€ dob& pracovaly sestry
s vysokoskolskym vzdélanim a délkou praxe 17-19let, coz jsme pro nase ucely
vyhodnotili jako bezvyznamny rozdil. V prabéhu vyzkumného Setfeni se vSak ukazalo,
ze odpovédi jednotlivych respondentl jsou opravdu nepiedvidatelné, o to vice jsme se

té$ili na zpracovani dat z dotaznik a jejich statistické vyhodnoceni.
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3.3 Soubor a sbér dat

Pro uskute¢néni vSech cilti a ukoll prace jsme vybrali soubor 40 pacienttl, kteti
byli indikovani do paliativni péCe. Mezi kritéria pro zafazeni do souboru nepatiilo
Casové obdobi, od kdy je pacient do paliativni péce zatazen, o zatazeni do souboru
nerozhodovala zékladni diagnéza ani aktudlni zdravotni stav pacienta. Jedinym
dalezitym kritériem pro zatazeni do souboru bylo, aby péce o tyto pacienty probihala
aktualné v domacim prostfedi, hlavnim pecujicim byl ¢len rodiny a zaroven zdravotni
sestra pracujici v domécim prostiedi. Celkem jsme tedy vyplnili 120 (100%) dotaznik
IPOS, kde 40 (33,3 %) dotaznikid vyplnil pacient, 40 (33,3 %) dotaznikti vyplnil
pecujici €len rodiny a 40 (33,3 %) dotaznikli vyplnila pecujici vSeobecna sestra.
Vysledky byly zaznamenavany anonymné¢, zapsano bylo pouze pohlavi jednotlivych
respondentll a jejich vek. Porovnanim vysledki dotaznikli obou pecujicich s vysledky
dotaznikli vyplnénych pacientem vznikl rozdil, ktery jsme zapsali do datového listu
a nasledn¢ dale zpracovali.

Vyzkumné Setfeni bylo provadéno vzdy v domécim prostfedi pacienta a se
souhlasem vSech respondentli. Dotaznik byl vyplhovan tak, aby se pfed jeho
vyplnénim jednotlivi respondenti vzdjemné nedozveédéli, jak na otazky v dotazniku
odpovidali. Jako prvni vyplnil dotaznik zpravidla ¢len rodiny, mezitim vSeobecna
sestra plnila oSetfovatelské ukony. Po ukonceni péce a rozlouceni dostala vSeobecna
sestra dotaznik, ktery nasledné vyplnila ve voze a ve stejné chvili vyplioval dotaznik
pacient. Dotazniky jsou oznaCeny c¢islem a pismenem tak, aby bylo jasné, které
dotazniky k sobé¢ patfi a ktery z respondentti je vyplnoval.

Data z dotaznikli byla zaznamenana do datového listu a statisticky zpracovana.
Jeho vyhodnocovani bylo zaméfeno na porovnani shody/neshody v odpovédi, kde jako
jediné spravna byla uréena odpoveéd’ pacienta. Porovnavali jsme miru shody/neshody
v jednotlivych potiebach, zarovenl jsme zpracovali oddélené potieby fyzické (z pfedni

strany dotazniku IPOS) a psychické (zadni strana dotazniku [POS).
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3.4 Vysledky
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Graf ¢. 1 — Celkovy ptehled shodnych odpovédi vSech respondentii

Graf ¢. 1 znazoriiuje a Tabulka €. 2 prehledné ukazuje pocet spravnych odpovéedi
jednotlivych respondentil, kde pacient (n= 40) mé vzdy 40 spravnych odpovédi (100
%). Za spravnou odpoveéd’ ostatnich respondentii je povazovéna takova, kterd se
shoduje s odpovédi pacienta. Na prvni pohled je viditelnd nejvyssi spolecnd shoda
vSech respondentdl, a to v oblasti fyzickych potfeb — zvraceni. Rodina oznacila 36
(90%) spravnych odpovéedi, vseobecné sestry oznacily dokonce 38 (95%) spravnych
odpovédi. Nejnizsi spole¢na neshoda, Spatna odpoveéd’, se tykala otazky deprese.
Rodina se shodla pouze ve 14 (35%), vSeobecné sestry v 17 (42,5%) ptipadech, coz
neni ani polovina respondentll. Nejvétsi rozdil v odpovédich vSeobecnych sester

a rodiny byl v otdzce na bolest ¢i suchost v tstech. Odpovédi se lisily o 26.
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Graf ¢. 2 — Shoda v odpovédich v oblasti fyzickych potieb

Nejvyssi shoda v celém spektru fyzickych potfeb je v odpovédi na otdzku
tykajici se zvraceni, jak jsme uvedli jiz u Grafu ¢.1. Shodné odpovédi respondentil
z fad rodinnych ptislusnikti se nad 20 (50%) dostaly jiz jen jedenkrat, a to u otdzky na
snizenou pohyblivost, kde rodina uvedla 23 (57,5 %) spravnych odpovédi a sestry 19
(47,5 %) spravnych odpovédi. Ostatni odpovédi rodiny jiz poloviny spravnych
odpovédi nedoséhly. Nejméné spravnych odpovédi bylo 6 (15%), a to na otazku bolesti
¢i sucha v tstech. Kromé zminéné otazky na snizenou pohyblivost odpoveédély sestry

spravné ve vice jak 50% (20) odpovédich. Shodné odpovédelo primérné 28,2 (70%)

sester a 17,9 (45%) rodin.
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Graf ¢. 3 - Shoda v odpovédich v oblasti psychickych potieb

V oblasti psychickych potieb je nejvetsi shoda u otazky tykajici se dostatku
informaci, naopak nejvyssi neshoda vSeobecnych sester a rodin vici pacientovi je
v otdzce tykajici se deprese. Nejvétsi rozdil v odpovédich sester a ¢lenti rodiny byl
v otdzce na vnitini klid, rozdil byl ve 13 ptipadech. Shodn¢ odpovedélo primérne 27,6

(69%) sester a 19,6 (49%) rodin.
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Graf ¢. 4 - Celkovy ptehled neshodnych odpovédi vSech respondentli

Z grafu je na prvni pohled zfejmé, ze mira neshody je vyssi u €lenil rodiny nez
u sester, jedinou vyjimkou je otdzka na sniZenou pohyblivost. Nejvyssi neshoda je
v otazce na bolest ¢i suchost v tstech, kde rodina uvedla rozdilnou odpoveéd’ ve 34
(85%) pripadech. Nejmensi neshoda mezi vSemi respondenty je v otazce tykajici se
zvraceni, kde sestry uvedly rozdilnou odpovéd’ od pacienta pouze dvakrat (2%)
a rodina ctyfikrat (10%). Je zajimavé, Ze ackoli se v otdzce na depresi rodina a sestra

vzajemné lisi pouze o 3, vici pacientovi se sestra 1isi 0 23 (57%) a rodina o 26 (65%).
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Graf ¢. 5 - Neshoda v odpovédich rodiny u vSech otazek, sefazeno sestupné

Z grafu vyplyva, ze mira neshody je ve vétSiné ptipadech v rozmezi 11-27
neshodnych odpovédi s pacientem. Vyjimku tvoii otdzka na bolest ¢i suchost v Ustech
na stran¢ jedné, tedy 34 odpovédi (85%), na stran€ druhé otdzka na zvraceni, tedy 4

odpovédi (10%). Primérna hodnota neshodnych odpovédi rodiny je 21,4 (53%).
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Graf €. 6 - Neshoda v odpovédich sestry u vSech otazek, sefazeno sestupné

Je ziejmé, ze primérnd hodnota neshodnych odpovédi sester ve srovnani
s rodinami je niz$i, hodnota ¢ini 12,1 (30%). Nejméné se neshodly v odpovédich na
otazky na dostatek informaci 2 (5%) a zvraceni, tedy 2 (5%). Naopak nejvétsi neshoda

byla v otazce deprese 23 (57%).
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Pacient vs rodina

Pacient vs personal

IPOS polozky Kappa | % % klinicky | Kappa % % klinicky
koefici | shody | vyznamné | koeficient shody | vyznamné
ent neshody neshody

Bolest 0.38 325 7.5 0.58 65 12.5
Dusnost 0.41 55 5 0.6 67.5 5
Slabost Ci 0.14 42.5 5 0.34 52.5 5
nedostatek

energie

Nevolnost 0.39 45 0 0.55 67.5 2.5
Zvraceni 0.79 95 0 0.43 92.5 2.5
Nechutenstvi 0.28 50 0 0.43 55 10
Zacpa 0.06 325 225 0.43 50 15
Bolest ¢isuchov | 0.02 20 17.5 0.41 72.5 5
ustech

Ospalost 0.09 52.5 20 0.25 70 0
Snizena 0.32 55 10 0.18 47.5 0
pohyblivost

Uzkost 0.28 325 42.5 0.43 375 17.5
Uzkost rodiny 0.17 45 30 0.34 50 10
Deprese 0.16 35 30 0.27 45 20
Vnitini klid 0.18 45 32.5 0.37 65 17.5
Komunikace 0.05 45 10 0.29 70 12.5
rodina

Informace 0.04 82.5 5 0.03 95 0
Problémy 0.25 75 15 0.55 80 10

Nejvetsi rozdil v porovnani % shody mezi sestrami a rodinami je v polozce bolest
¢1 sucho v tstech (52,5%), nejmensi rozdil je v poloZce zvraceni, kde ob& skupiny

odpovédély s rozdilem pouze 2,5%. Obé tyto otazky se tykaly oblasti fyzickych potieb.

Tabulka €. 1 — Mira shody s vyuzitim kappa koeficientu

Nejvétsi rozdil v klinicky vyznamné neshoda byl v otazce uzkost (25%).
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4 DISKUSE

Némi stanovené hypotézy souviseji s hlavnim cilem prace, kterym je porovnani
rozdilného vnimani potieb pacientem, jeho rodinou a pecujici sestrou. Ve vyzkumné
¢asti prace jsme si stanovili tfi hypotézy, dvé se potvrdily, pravdivost tfeti hypotézy se
potvrdila jen z ¢asti.

Hypotéza 1: Odpovédi pacienta nebudou ve 100% shodé s odpovéd’mi rodinnych
prislusniki, ani s odpovéd’mi sester.

K hypotéze 1 jsme vytvoftili tabulku €. 2 a graf ¢. 1, kde jsme porovnavali
vSechny shodné odpovédi vSech respondentli. Z grafu je na prvni pohled ziejmé, ze
zadna z otazek neni ve 100% shod¢ s rodinami, ani se sestrami. Nejvice se v§ak rodiny
1 sestry blizi k odpovédim pacientli v otazce na zvraceni, kdy rodiny oznacily 36 (90%)
spravnych odpovédi a sestry dokonce 38 (95%) spravnych odpovédi ze 40 (100%).
Nejnizsi spolecnd neshoda se tykala otdzky deprese. Rodina se shodla pouze ve 14
(35%), sestry v 17 (42,5%) ptipadech, coz neni ani polovina respondentli. Nejvetsi
rozdil v odpovédich sester a rodiny byl v otdzce na bolest ¢i suchost v tustech.
Odpovédi se lisily o 26. Hypotézu 1 tedy lze pFijmout. VE&tim, Ze ackoli je rodina
pacientovi velmi blizkd a sestry jsou profesionalky, potfeby v paliativni péci jsou
natolik specifické, ze ocekavani 100% shody ve vSech odpovédich je neredlné.
I Spatenkova (2014) uvadi, Ze kazdy jedinec je individualitou a neni mozné potieby ¢i
problémy nemocnych jednozna¢né hodnotit a zevSeobeciiovat. Potvrzuje tak naSe

ivahy své publikaci (Spatenkova, 2014).

Hypotéza 2: Mame za to, Ze vétSi shoda bude u sester i rodin v oblasti fyzickych
potieb, nikoli v oblasti potieb psychickych.

Mame za to, ze fyzické potiZze jsou Casto 1épe rozpoznatelné, navic v t&zké
zivotni situaci se mize téma psychickych potieb pacientll v zdvéru zivota zdat jako
nepiijemné aZ nevhodné téma ke zkoumani. Pfedpokladali jsme, Ze projevy fyzickych
potfeb jsou natolik Citelné, ze jejich hodnoceni bude pro vSechny respondenty
snadnéjsi. Navic téma psychickych potfeb u pacientd v zavéru zivota, jejich zkoumani
a hodnoceni, jak piSe Bloomer (2018), je pro mnoho lidi tézké, nepiijemné a n€kdy je
dokonce vnimano jako nevhodné. K hypotéze €. 2 jsou vytvotreny tabulky €. 3 a 4, ze
kterych jsou vytvoreny grafy ¢. 2 a 3. U fyzickych potieb byl spocitan primér
shodnych odpovédi u sester na hodnotu 28,2 (70%) a u rodin na 17,9 (45%).
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U psychickych potieb je prumér shodnych u sester 27,6 (69%) a 19,6 (49%) u rodin.
Z vyse uvedeného vyplyva, ze sestry se u fyzickych potieb shodovaly o 1% vice nez
v oblasti psychické, zatimco rodiny se naopak shodovaly vice v oblasti psychickych
potieb, a to 0 4% vice. Hypotéza tak miiZe byt potvrzena pouze ¢astecné.

Slama (2016) doporuCuje zdravotnikiim zaméfit se predevSim na potieby
psychické a socidlni, protoze potteby fyzické jsou zpravidla dobfe saturovany. Toto
tvrzeni souzni s vysledkem naSeho Setfeni a poukazuje na nutnost vice se zaméfit na

problematiku a hodnoceni psychickych potieb pacientli (Slama a kol., 2016).

Hypotéza 3: Mira neshody v odpovédich na otizky dotazniku IPOS bude u sester
mensi neZ u rodinnych prislusniki.

K potvrzeni této hypotézy jsme zpracovali data do tabulky €. 5, ze které jsme
nasledné vytvofili graf €. 4. Zpracovanim dat z dotaznikid jsme zjistili, Ze primérna
hodnota neshodnych odpovédi sester je 12,1 (30%). U rodiny vysla primérna hodnota
21,4 (53%). Primérna hodnota neshodnych odpovédi sester ve srovnani s rodinami je
niz8i, hypotézu 3 lze tedy zcela pfijmout.

Jednotliva data jsme zaroven zpracovali s vyuZitim kappa koeficientu do tabulky
¢. 1, kde se rovnéz ukazalo, Ze % shody je pii porovnani odpovédi sester a pacientli
u vetsiny polozek vétsi nez % shody pii porovnani odpovédi rodiny a pacientd.
U klinicky vyznamné neshody vysla primérna hodnota u sester 8,5% a u rodiny
14,9%.

Ptijeti hypotézy 3 jsme predpokladali, protoZe souhlasime s ndzorem Buzgové
(2015) a jinych zahrani¢nich autorii, Ze hodnoceni potieb pacientli v paliativni péci
vyzaduje urcitou zkuSenost. V odborné literatute je kladen na sestru velky narok stran
erudice. Pfedpoklada se, Ze sestra, ktera pecuje o pacienta v paliativni péci, je zkuSena,
empaticka a umi dobfe hodnotit potieby pacienttli, zatimco rodinni pfisluSnici mohou
nekteré potieby svych blizkych piehlédnout, nebo muze byt jejich hodnoceni

pacientovych potfeb ovlivnéno vlastnimi emocemi.

Zvolena metoda Setfeni kvantitativniho typu prostfednictvim dotazniku IPOS
v domécim prostfedi pacienta se dle naseho ndzoru velmi osvédcila a pro vSechny
zucCastnéné byla novou zkusenosti.

Pti prvnim kontaktu s pacientem a jeho blizkymi se potvrdila zkuSenost autorky

Bloomer (2018), ktera spole¢né s kolegy ve své praci nabada k zapojovani pacientii
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v paliativni pé¢i do vyzkuma. Mizeme potvrdit, ze zdjem pacientli o UcCast ve
vyzkumném Setfeni byla velikd, zddny z oslovenych respondentii neodmitl. V prib&hu
vyplnovani dotazniku byli pacienti soustfedéni, nad spravnosti odpovédi se mnohdy
dlouze zamysleli a cCasto se snazili svou odpovéd =zdivodnit. Ptfi ukonceni
dotaznikového Setfeni se pacienti dotazovali, jestli se Setieni bude jesté opakovat a zda
by bylo mozné¢ dozvédét se vysledky vyzkumu. NadSeni a energie, se kterou
odpovidali na jednotlivé otazky, naprosto pted¢ila ma ocekavani, nékdy mne az
zaskocila.

Respondenti ze skupiny pecujicich ¢lenli rodiny toto nadSeni nesdileli. Na
otazky dotazniku odpovidali ochotné, avSak usili, které vynakladali pii premysleni
o tom, jak se citi a jaké ma potieby jejich blizky, bylo zjevn¢ narocné, pro nékteré
¢leny rodiny az vycerpavajici. Po ukonceni dotaznikového Setfeni méla vétSina ¢lent
rodiny potfebu znovu nékteré otazky oteviit. Casto reflektovali skuteénost, Ze nékteré
potieby svych blizkych nikdy nesledovali, nenapadlo je se nad nimi zamyslet. Zaroven
d¢kovali za to, ze nékdo projevuje zdjem o to, co si oni sami mysli, a jak situaci vidi.
MtuzZeme jen potvrdit sdéleni Plevové (2011), Ze i rodina pecujici o pacienta v zavéru
zivota ma své specifické potfeby a vramci poskytovani kvalitni oSetfovatelské
paliativni péce o tyto potieby pecovat (Plevova, 2011).

V odborné literatufe se uvadi, ze potfeby pacientlii se v prubéhu casu a
v souvislosti s vyvojem/ pokrocilosti onemocnéni méni (Buzgova, 2015).

Dotaznik IPOS je vhodnym néstrojem i pro opakované pouziti. Moznost jeho
elektronického zpracovani a nasledného porovnavani dat umoZiuje rychlé
vyhodnoceni efektu jednotlivych intervenci a administrativni ¢innost s tim spojena je
nekomplikovand a ¢asové nenaro¢na. (Centrum paliativni péce).

Néameétem pro dalsi Setfeni je porovndni zmén v rozdilech ve vnimani potteb pii
opakovaném pouzivani dotazniku IPOS. Otazkou je, zda by vysledky byly ovlivnény
zménou prostiedi (nemocnice, hospic, domov pro seniory atd.) nebo zménou
poskytovatele péce (jind agentura, jiny pecovatel atd.).

Nepodatilo se ndm dohledat podobné prace zabyvajici se touto problematikou
v praxi. VétSina praci zkoumala hodnoceni potieb teoreticky. Na tuto skutecnost
poukazuji n&ktefi autofi, kteti v Ceské republice postradaji vhodny méfici nastroj pro
hodnoceni potieb pacientii v paliativni péci. Buzgova a kol. (2013) nalezli a podrobné
analyzovali 12 méficich nastrojl, pro ucely hodnoceni potfeb vSak doporucili jen
¢esky dotaznik PNAP. Pii zpracovavani bakalatské prace jsme nedohledali informaci,
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ze by se tento dotaznik v praxi pouzival. Podrobné se problematikou hodnoceni potieb
zabyvala také Senkarova (2013), kterd rovnéz mezi vice jak 30 hodnoticimi nastroji
hledala ten nejvhodnéjsi pro zavedeni do praxe.

Absenci rutinniho vyhodnocovani potieb pacientti v paliativni péci vidime jako
velky prostor a vyzvu. Véfime, Ze naSe prace bude inspirativni, podniti zménu

a vyuzivani méficich nastroji na hodnoceni potieb pacientli v praxi.
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5 ZAVER

Téma dobré smrti a péce o télo i dusi loveka v zaveéru zivota je 1 ve 21. stoleti
pro mnohé lidi natolik tézké, Ze si v této oblasti nedovedou piedstavit néjaké
planovani, koncepci, systém a uz vitbec ne vyzkumné Setieni pfimo s nemocnymi nebo
jejich rodinami.

Odborna vetejnost se shoduje na tom, Ze kvalita Zivota pacientl a jejich blizkych
piimo souvisi s uspokojovanim potfeb a zaroven sd€luje, Ze potfeby pacienti
v paliativni péci jsou Casto specifické, jejich hodnoceni a dokumentovani tak klade
velké naroky na zkuSenosti, schopnost empatie a komunika¢ni dovednosti sester.

Cilem prace bylo porovnani rozdili ve vnimani potfeb pacienti se dvéma
skupinami pecujicich, tedy se ¢leny rodiny a se sestrami.

V teoretické ¢asti jsme Cerpali informace z publikaci ¢eskych i1 zahrani¢nich
odbornikli z oblasti paliativni péce. Z méficich néstroji uréenych pro hodnoceni
potieb pacientli v paliativni péci jsme zvolili standardizovany a validovany dotaznik
IPOS. Ukazalo se, ze vyzkumné Setfeni v domacim prostiedi bylo oproti nasemu
o¢ekavani ptinosem. Ze vstupovani do byti a domi pacientll jsme méli mnoho obav:
z nevlidného pfijeti, slozitého vysvétlovani a komplikovaného vypliovani dotaznikt
v neznamych podminkach. Pacienti se v doméacim prostfedi citili dobfe, v prvnim
kontaktu byli velmi mili a vstficni. Nad jednotlivymi otazkami se zamysleli bez
casového natlaku a ptipadny a Casto zminovany diskomfort pacientl ve zdravotnickém
zafizeni tak neovliviioval jejich odpovédi. Pecujicim ¢lenlim rodiny se o potfebach
svého nemocného blizkého prfemyslelo jisté mnohem Iépe ve svém kiesle neZ na
chodbé ¢i v nemocni¢nim pokoji, navic se podatilo zajistit stoprocentni navratnost
dotaznikli. Zhodnotili jsme, Ze vyzkumné Setieni v domécim prostiedi pacienta bylo
pro nas i vSechny zc¢astnéné novou zkusenosti a pro mnohé z nés velkym piinosem.

Domnivame se, Ze cil bakalafské prace byl naplnén. Porovnali jsme vnimani
potieb pacientti a jejich pecujicich a zjistili jsme, Ze jednotlivi peCujici vnimaji potieby
pacientl rozdilné nez samotni pacienti. Skupina pecujicich ¢leni rodiny se lisila vice
v oblasti fyzickych potteb, skupina pecujicich sester se lisila vice v oblasti potieb
psychickych. Celkové byla neshoda v odpovédich u obou skupin ve prospéch sester,
ato v poméru 12,1:21,4 (30%:53%) ze 40 (100%) moznych odpovédi.

Mame za to, Zze vysledky vyzkumu jsou pro praxi piinosem. Potvrdily, Ze

hodnoceni potifeb pacienti v paliativni péci je opravdu nezbytnou soucasti
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poskytovani kvalitni oSetiovatelské péce.

Vyuziti méticich nastroji pro hodnoceni potieb s cilem zlepSovani kvality Zivota
by mélo byt nedilnou soucasti dobré praxe nejen v paliativni péci. Ovétili jsme, ze
pomoci standardizovaného dotazniku IPOS je zjistovani potieb pacientdi mozné

realizovat nejen v nemocni¢nim, ale také v domacim prostredi.
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Pfiloha ¢. 1
Dotaznik IPOS pro personal (totozny s dotaznikem IPOS pro rodinu i pacienta)

r

Pro personal — Cislo pacienta: I P OS
T T T T Formulaf pro personal

JMENo a PRIMeNt ...

Datum: (dd/mm/rrrr) ! I ‘ /‘ ‘ ‘ /| l ‘ ‘ '

Otazka 1. — Jaké byly pacientovy hlavni problémy &i obtiZe v poslednich 3 dnech?

1a.

1b.

1c.

Otazka 2. — Pro kazdou obtiz, prosim, za8krtnéte jedno policko, které nejlépe vystihuje,
jak byl pacient ovlivnén touto obtizi béhem poslednich 3 dni.

: Viibec Mirné Stredné Silné Nesnesitelng
Bolest o 1 2 3] 40
Dusnost o 1 2 3l 40
Slabost & nedostatek energie 0 [] 10 20 gLl 4[]
Nevolnost (pocit na zvraceni) 0 0 10 2 3 40
Zvraceni o] 10 2 [ 30 40
Nechutenstvi o 10 2 - 4
Zacpa o 10 2l 30 40
Bolesti &i sucho v istech 0[] 1 [ 20 30 40
Ospalost o [J 10 2 [ 30 1 -
Snizen4 pohyblivost o] 10 20 30 4

Zapiste, prosim, jakékoliv jiné obtiZze neuvedené vySe a zaSkrtnutim jednoho
poliéka oznacte, jak pacienta tyto obtize v poslednich 3 dnech ovlivnily.

Vibec Mirné Stfedné Silng Nesnesitelné
2a 0O 10 20 30 4
2b o 9 El 20 30 4[]
2c o[ 10 2 30 40O
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V poslednich tfech dnech:
Vibec Vyjimeéné Obcas Vétsinu ¢asu Porad
Otazka 3.
Citil/a tizkost nebo obavy o 10 #l ] 30 4[]
ze své nemoci nebo lécby?
Otazka 4.
Citil nékdo z jeji/ieho rodiny oL 10 2] 30 40
uzkost nebo obavy o ni/néj?
Otazka 5.
Myslite si, Ze se citil/a o 10 2l 30 40
depresivné?
Pofad Vétsinu ¢asu Obdas Zidka Vibec

Otazka 6.
Myslite si, Ze pocituje o 10 20 Al 4]
vnitfni klid?
Otazka 7.
Byl pacient schopen hovoit
se svou rodinou a prateli o 10 gl 30 40
dostatecné o tom, jak se citi?
Otazka 8.
Dostal pacient tolik o 10 2[] 30 40
informaci, kolik si pfal mit?

Problémy

feseny Prablémy Problémy Problémy Problémy

| zadné vétsinou castecné spisSe vibec

problémy feSeny feSeny nefeseny nefedeny
Otazka 9.
Byly feSeny praktické
problémy (finanéni, o 10 20 S 40
osobni atd.) vyplyvajic
z jejiho/jeho onemocnéni?
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Bakalatska prace

Priloha ¢é. 2

Tabulka €. 2: Celkovy piehled shodnych odpovédi vSech respondentt
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Priloha ¢. 3

Tabulka €. 3: Shoda v odpovédich v oblasti fyzickych potieb
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Piiloha ¢. 4

Tabulka ¢. 4: Shoda v odpovédich v oblasti psychickych potieb
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Priloha é. 5

Tabulka €. 5: Celkovy piehled neshodnych odpovédi vSech respondenti
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Priloha ¢. 6

tupné

, sefazeno ses

Tabulka €. 6: Neshoda v odpovédich rodiny u vSech otazek
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Priloha ¢. 7

tupné

, sefazeno ses

Tabulka €. 7: Neshoda v odpovédich sestry u vSech otazek
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Priloha ¢. 8
Vyjadreni k zadosti o schvaleni vyzkumného Setieni

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady

Nameéstkyné pro o3etfovatelskou péci a fizeni kvality zdravotni péce
Srobarova 50, 10034 Praha 10, telefon: 267 162 207, fax: 267 163 158 ICO: 00064173

V Praze dne:  25.8.2021

i Vazena pani
Vyfizuje: Pstra K

yrizuje stra Kuterova Marie Oktabcova
Studentka 2. LFUK

Obor VSeobecna sestra

Véc: Vyjadreni k Zadosti o schvaleni vizkumného Setreni

VéZena pani Oktabcova,

k Vasi Zadosti o schvaleni provedeni vyzkumného Setieni v ramci zpracovani bakalarské
prace, jejiz cilem je porovnavani rozdild ve vnimani potfeb pacientl, jejich blizkych a
pecujicich NLZP sdéluji, Ze s provedenim vyzkumného Setfeni ve FN Kralovské Vinohrady
nesouhlasim.
Z provoznich i kapacitnich divodl schvalujeme Zadosti tohoto typu pouze u nasich
zaméstnancl.

Doporuéuji Vam obratit se na jiné zdravotnické zafizeni.

Dékuji za pochopeni.

S pozdravem

nameéstkyné pro o: Iskou péci a
fizeni kval votni péce
FAKUL 1. {OCNICE
KRALOV FIOHPADY
Srobirove|§0, 160§ Prala 18

Viannl kydlfty zermvoud pie
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10 SEZNAM ZKRATEK

ALS — Amyotroficka laterarni skleréza

CR - Ceska republika

CSPM — Ceska spole¢nost paliativni mediciny

DP — Domaci pece

DVP - Drive vyslovena pfani

ELNEC - End-of-Life Nursing Education Consortium
NCONZO — Narodni centrum oS$ettovatelstvi a nelékatrskych zdravotnickych obort
MSPP — Mobilni specializovana paliativni péce

PEOLC — Paliative and end-of-life care

WHO - World health organizacion

7.7, — Zdravotnické zatizeni

HRQOL - Health-related quality of life

IPOS — Integrated Palliative Outcome Scale

PROM - Patient-reported Outcome Measures

PC-NAT - Palliative Care Needs Assessment Tool

PNAP - Patient needs assessment tool

CARES - Cancer Rehabilitation Evaluation System
PNPC - Problems and Needs in Palliative Care Instrument
OCPC - Oncology Clinic Patient Checklist

SCNS — Supportive care needs survey

USA — United States of America
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