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Abstrakt

Diplomovéa price se zabyva pohledem na propojeni ¢asti zdravotnického
a socidlniho systému v oblastech, které spojuje péce o paliativniho pacienta. Pacient
v paliativni péci, a snim 1 neformalni pecujici prochdzeji raznymi trajektoriemi
zdravotnického a socidlniho systému a hledaji momenty, které jsou posilujici, ¢i naopak

limitujici pro poskytovani dobré praxe paliativni péce.

Teoretickd ¢ast se zabyva jednotlivymi oblastmi zdravotnického a socidlniho
systému, které by mély velmi tizce spolupracovat a byt provazany. Ukazuje se vsak, ze
propojovat. Cilem teoretické ¢asti je predstaveni jednotlivych segmentti v oblasti socialni

a zdravotni péce s provazanim na paliativni péci.

Cilem empirické ¢asti bylo prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu zkoumat
divody ptibuznych ¢i blizkych pacienta (tedy neformalnich pecujicich) zavolat
zdravotnickou zachrannou sluzbu pro své blizké, ktefi byli nevylécitelné nemocni,
a zjistit tak jejich potfeby. Vysledna zjiSténi vedla ke dvéma vystuptim, a to jednak

z pohledu socidlniho a jednak z pohledu zdravotnického.

Z pohledu socidlniho vyplyva dtlezitost zapojeni vhodné komunikace a zpisobu
podani informaci neformalnim pecujicim a podpora pii zvladani jejich usili pfi
poskytovani péce o pacienta v domacim prostfedi. Jako problematické se ukazalo
chybgjici propojeni na socialni systém. Nikde z vyzkumu nevyplynulo, Ze by neformalni

pecujici byli na tento systém hladce napojeni a dostalo se jim jeho dostate¢né podpory.

Z pohledu zdravotnického je mozZné konstatovat, Ze volajici potiebovali
dostatecné mnoZstvi odpovidajicich informaci, a to pfedevSim pii feSeni akutnich
zdravotnich potizi pacienta, spojenych pievazné s bolesti. Jako zdsadni se objevila
insuficience dostate¢né komunikace a péce ze strany praktickych lékatia. Dalsi
komplikovanou oblasti je nedostate¢né dostupna sit’ organizaci poskytujicich paliativni
péci. Zaroven vyplynulo, Ze pecujici nevolaji zdravotnickou zdchrannou sluzbu z potieby
zajistit primarn€ zachranu Zivota a zdravi, ale z divodu bezmoci, bezradnosti a vlastniho
vycerpani.

Klicova slova: paliativni péce, zdravotnicka zachrannd sluzba, neformalni pecujici



Abstract

The graduation thesis looks at the interconnection of parts of the health and social
systems in areas that are linked by palliative care. The palliative care patient, and with
them the informal carer, uses different trajectories through the health and social systems,
looking for moments that are empowering or, conversely, limiting in good practice in the

delivery of palliative care.

The theoretical part looks at the different areas of the health and social care
system, which should work very closely together and be intertwined, but it turns out that
even the separate disciplines have their shortcomings, making it even more difficult to
link these systems together. The aim of the theoretical part is to introduce the different

segments in the social and health fields, with a link to palliative care.

The aim of the empirical part was to investigate, through qualitative research, the
reasons for relatives or close friends of the patient (i.e., informal caregivers) to call the
emergency medical services (EMS) for their loved ones who were terminally ill, to
identify their needs. The resulting findings led to two outcomes from a social and a health

care perspective.

From the social perspective, the importance of engaging communication and how
information is delivered to informal caregivers and supporting them to manage their
efforts to provide care in the home environment. Lack of linkage to the social system
emerged as problematic, and nowhere did the research indicate that informal carers were
seamlessly linked to the social sphere and received sufficient support from the social

system.

From a healthcare perspective, it can be concluded that callers needed sufficient
and adequate information, especially when dealing with acute medical problems, mostly
related to pain. The lack of sufficient communication and care from General Practitioners
emerged as crucial. Another crucial area is the lack of an accessible network of palliative
care organisations. At the same time, it emerged that carers do not call the EMS to provide

lifesaving care, but because of helplessness and their own exhaustion.

Keywords: palliative care, ambulance service, informal carers
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I UvVoD

Jednou z dulezitych spolecenskych zmén posledniho Cctvrtstoleti byl posun
v nastaveni poskytovani zdravotni péce a snaha o deinstitucionalizaci. Existuje jen mélo
problémt, pro které ma reforma zdravotnictvi vétsi smysl a diilezitost, nez je prechod od
péce ve zdravotnickém zafizeni k péci v domacim prostfedi. Demografické posuny
v populaci, kdy medicinské védy dokazou prodlouzit zivot ¢loveka, a tudiz dochazi ke
starnuti populace, snizujici se porodnost, technologicky a védecky pokrok a rostouci
naklady jsou faktory, které podle ocekavani pfispéji k trvalému rastu v sektoru
poskytovani domaci péce. Vlady, odborné spolecnosti, zdravotnicky a socialni systém
musi na takové nastaveni reagovat a zalit rozvijet systém paliativni péce. Jednim
z nejdulezitéjSich predpokladi zvladani paliativni péce je zapojeni a podpora

neformalnich pecujicich.

Dalsi klicovou oblasti je do soucasné doby nedostate¢né provazéani socialniho
a zdravotnického systému. Je tfeba podpofit rozvoj spoluprace a propojeni jednotlivych
¢asti zdravotniho systému - zdravotnickych zachrannych sluzeb organizaci poskytujici
hospicové sluzby. Az rok 2021 ptinesl jednu z prvnich moznosti spoluprace, a to
v Konsensuédlnim doporuceni pro péci o pacienty v termindlnim stavu v podminkach
urgentni mediciny (Ceska spole¢nost paliativni mediciny CLS JEP a Spole&nost urgentni
mediciny a mediciny katastrof CLS JEP, 2021). Ta piimo doporuduje mapovat
poskytovatele paliativni péCe v jednotlivych regionech a zacit nastavovat pravidla pro
pfedavani pacientil s potfebou paliativni péce piimo do organizaci poskytujici hospicové
sluzby. Takova spoluprace predpoklada snizeni opakovanych vyjezdii zdravotnické
zachranné sluzby a kratkodobych opakovanych hospitalizaci pacientli na sklonku Zivota.
Propojovani zdravotnickych zachrannych sluzeb a napojeni se na hospicové sluzby miize
vést k niz$i zatézi zdravotnického systému, a zaroven pfinese benefit samotnému

pacientovi a jeho blizkym.



II. TEORETICKA CAST

Teoretickd cast prace pojedndva o jednotlivych castech socidlniho
a zdravotnického systému z pohledu poskytovani paliativni péce. V zavislosti na cili
prace se v jednotlivych kapitolach vénuji zékladni legislative, samotné paliativni péci,
v oblasti socidlni prace potiebam neformalnich pecujicich a v oblasti zdravotnictvi

primarné pfistupu zdravotnickych zachrannych sluzeb.

V ramci prace vychdzim z humanistickych pfistupt, a ztotoziuji se tak s cili
paliativni péce, viru v individualitu ¢lovéka, potfebu naplnéni jeho bio-psycho-socio-
spiritudlnich potieb, a pfistupu k ¢lovéku s respektem a distojnosti na sklonku jeho

Zivota.

1 Legislativni ukotveni paliativni péce a neformalnich pecujicich

Vroce 1999 vydala Rada Evropy doporuceni ,,O ochrané lidskych prav
a distojnosti nevyléCitelné nemocnych a umirajicich, neboli ,,Charta prav
umirajicich®. Charta hovoii o faktorech, které omezuji zékladni prava a distojnost
nevylécitelné nemocnych anebo umirajicich osob, a upozoriiuje na dulezitost faktort,

které naopak podporuji podminky pro distojné umirani lidi.

V roce 2014 na zakladé doporuceni vykonné rady piijala Svétova zdravotnicka
organizace rezoluci o paliativni péci (WHO, 2014), ve které¢ vyzyvéa vSechny Clenské
staty, aby uvedly do praxe opatfeni pro zavedeni paliativni péce do narodnich
zdravotnickych systémil. Na zaklad¢ pfijeti této rezoluce byl vytvoten navrh ,,Strategie
rozvoje paliativni péte v Ceské republice na obdobi 2011-2015“ (Strategie se vénuje

problematice umirajicich a péce o umirajici).

DalSim dokumentem, ktery vyzdvihuje potieby rozvoje paliativni péce je zakladni
dokument rozvoje socialni politiky Ceské republiky, kterym je ,Narodni strategie
rozvoje socialnich sluZzeb na obdobi 2016-2025%, a patii do gesce Ministerstva prace
a socialnich véci (MPSV, 2015). Tato strategie ma dlouhodoby cil, kterym je podpora
neformalni péfe pro osoby v nepiiznivé socialni oblasti a udrzet systém dostupnych
sluZzeb pro takové osoby. Jednou ze zasadnich oblasti v ndrodni strategii je nastaveni

systémovych opatieni, a to v oblasti pecujicich osob — pecujici osobu je 1 neformalni



pecujici, tedy Clovek, ktery pecuje o svého blizkého v paliativnim stddiu nemoci. Narodni
strategie (2015) uznava, ze: ,, Cinnost pecujicich osob je pro osoby zdvislé na péci
druhych nepostradatelna. ““ Fakt, ze systém uznal dilezitost a nezbytnost peCujicich osob
tak dava prilezitost k nastaveni opatfeni tak, aby pecujici osoby meély vyhovujici
podminky pro pfijeti role pecujiciho. Samostatnym tématem v narodni strategii je i oblast
,Pecujici osoba a neformalni péce*. Narodni strategie definuje strategické a specifické
cile v dané oblasti, které jsou nasledné¢ rozpracovany do opatieni, ¢innosti a ukolu.

Zaroven jsou nastavena kritéria k zhodnocenti jejich plnéni.

,Ucelem této strategie je nastavit systéem socialnich sluzeb tak, aby odpovidal
potiebam lidi v nepriznivé situaci a nasledné uzivateliim socialnich sluzeb, a umoznil jim
‘

Zit v jejich prirozeném prostiedi, pokud je to mozné s vyuzitim neformdlni péce.’
(Pospisil, 2015).

Ministerstvo prace a socialnich véci CR je pifjemcem vystupti ze dvou
systémovych projektti v oblasti neformalni péce s nazvem ,,Podpora neformalnich
pecujicich 1. a IL.“ (Geissler, Holetiova a kol., 2015), kde je zmapovéano obdobi 2014—
2019 a navrZeny opatieni pro systémovou podporu pecujicich osob a cilem je zvysit

kvalitu zivota téchto pecujicich.
Legislativni ukotveni souvisejici s paliativni pé¢i v CR dale nalezneme v:

J Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani.

° Zakon ¢. 108/2006. Sb., o socialnich sluzbach.

) Zakon ¢. 374/2011 Sb., o zdravotnické zachranné sluzbé.

. Zakon €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi.



2 Definice paliativni péce

wPaliativni péce je péce, jejimz ucelem je zmirnéni utrpeni a zachovani kvality
Zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci.* (Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich

sluzbach a podminkéch jejich poskytovani).

Paliativni péce a jeji principy popisuje Slama (2013) ve Standardech paliativni
péce — paliativni péce vnima umirani jakou pfirozenou soucast zivota. Kazdy clovek je
bran jako individualita, ktera prozivda a vnima konec zivota z hlediska télesnych,
dusevnich, duchovnich, kulturnich a socidlnich aspektl zcela individualné. Paliativni

péce dba na prani a potieby pacientl a jejich rodin.

Ve chvili, kdy hovofime o paliativni pé¢i, musime do této péCe zahrnout i péci
o rodinu pacienta. Slavikova a kol. (2020) komplexn¢ shrnuje paliativni péci jako aktivni
a komplexni, jejimz cilem je: ,,(...) rychla identifikace vsech nepriznivych priznakii
a komplikaci, Feseni télesnych projevii, predevsim lécba bolesti, mirnéni psychicke zateze,
Feseni socialnich potreb pacienta i rodiny, otdzky etické a spiritudlni.*

Temel (2010) uvadi, ze ¢im diive bude paliativni péCe zahrnuta do Zivota
paliativnich pacienttl, tim se zvySuje pravdépodobnost, Ze budou z této péce oni a jejich

blizci profitovat.

Obrazek 1 — Zacatek a konec paliativni péce pacienta (Centrum paliativni péce, 2020)

Lééba sméfujici Paliativni Hospicovd Truchleni
k uzdraveni nebo péce péce
prodlouZeni Zivota

Diagndza Smrt

Paliativni péce zacind v momenté diagndzy a kondi podporou rodiny béhem

zdarmutku.



Urovné paliativni péce je mozné délit podle typt, pripadné dle délky péce, a Casu,
ve kterém zacne byt o pacienta peCovano v kontextu paliativy. Tento model byl vytvoren

v Rakousku, a je soucasti rakouské Narodni strategie paliativni péce.

Obrizek 2 — Urovné paliativni péce (Ceskd spolecnost paliativni mediciny CLS JEP, 2016)

Typ paliativni péce

Obecnd Specializované paliativni pé&e ve Specializovana
paliativni pée = spolupréci s obecnou paliativni pé&i | paliativni péce
Nemaocnicni ot
Akutni péce Nemocnice Domaci paliativni aﬁi(;(:i:enéée
hosp'r?(;:zc;aéée konziliarni tymy P P
I
. . | LDN, domovy (vyskoleni L )
Dlouhodoba péce e dobrovolnici, Lizkové hospice
poskytujici o
poradenstvi a Mobilni Mobsilni
Praktiéti lékari, | pedpory, v CR specializovana specializovana
PR istuiici aliativni péce e o oo
Doméci péce agentury neexistujic P P paliativni péce,
domaci péce sluzba) paliativni
stacionare

Situaéni analyza o stavu paliativni péce v CR, CSPM, 2016

2.1 Obecna paliativni péce

Obecna paliativni péce zahrnuje soubor opatfeni a léebnych postupti
u nevylécitelné nemocnych pacientd. Tyka se zdravotnickych zatizenich, které by mély
mit plany paliativni péce. Plan by mél zahrnovat postupy v oblastech péce o fyzické
ptiznaky, psychosocidlni potieby pacientt a jejich blizkych a dbat na 1é€bu bolesti. Do
obecné paliativni pée je tfeba zahrnout 1 péci praktického 1ékare. Ten by se mél stat
koordinatorem pfi zajiStovani a propojovani pacienta se specializovanymi pracovisti,
jako je napt. onkologie (ve velké mife je paliativni pé€e vyuZivana pravé pii diagnoze
anepiiznivé prognéze onkologickych onemocnéni), centrum bolesti, nutriéni
poradenstvi, ale také tim, ktery dokéze pacienta a rodinu propojit s ndvaznymi sluzbami,
jako je napf. mobilni hospicova péce, socidlni pracovnik, plijcovna kompenzacnich
pomiicek a doméci peCovatelska sluzba (Kabelka, 2016). V piipadé, kdy je k pacientim

s nevylécitelnym onemocnénim piivoldna zdravotnickd zachranna sluzba, tak 1 v rdmci



poskytovani ptfednemocni¢ni neodkladné péce lze hovoiit o poskytovani obecné
paliativni péce.

2.2 Specializovana paliativni péce

Specializovanou paliativni pé¢i poskytuji odbornici, ktefi absolvovali vzdélani
v oboru paliativni péce a maji dostatek zkuSenosti, aby mohli poskytovat péci pacientim
ajejich blizkym. Specializovanou paliativni péci poskytuji zafizeni, jejichz hlavni
¢innosti je paliativni péce.

2.3 Paliativni péce ¢asna (akutni paliativni péce)

Kopecky a Rusinova (2019) popisuji casnou paliativni péci jako pftilezitost pro
pacienty a jejich blizké dobie se orientovat na ¢asové ose onemocnéni a ziskat moznosti
ke zvladnuti situace a ziskédni pottebnych informaci. MoZnosti, jak se vyrovnat
s diagndzou, jak dojit k rozhodnuti, pted které jsou pacienti a jejich blizci postaveni tak,
aby mohli byt v souladu s jejich hodnotami a pfanimi pacientd. Informace, z nichz maji
moznost nacerpat realné piedstavy a o¢ekavani o vyvoji nemoci, moznostech 1€cby a mit

prostor se na dal$i vyvoj udalosti pfipravit.

Temel (2010) ve vysledcich studie ukazuje, ze ¢asna paliativni péce je vhodna
a prospesnd, pokud je zavedena v dob¢ diagndzy zévazného nebo zivot omezujiciho
onemocnéni, a soucasné se zahajenim vsSech ostatnich vhodnych a prospésnych lécebnych
terapii. Ve srovnani s pacienty, kteti prosli standardni péci, tak pacienti, kterym byla
dopfana Casna paliativni péce dosahli v priméru vyssiho preZiti, a s klinicky vyznamné
zlepSenou kvalitou Zivota a nalady (ndlada byla méfena prostiednictvim stupnice
nemocni¢ni uzkosti a deprese ,,HADS* a dotazniku o zdravotnim stavu pacienta ,,PHQ-
9%, které hodnoti ptiznaky zavazné depresivni poruchy). Tento vyzkum podtrhuje, Ze
Zivot ohroZujici onemocnéni s sebou nese zna¢nou miru utrpeni jak pro pacienty, tak pro
jejich blizké, a proZivani utrpeni miiZze byt €inn€ oSetfeno tymy paliativni péce. Tato
studie je jednou ze startovacich motorii pro zménu ptistupu a opory pro podporu zavadéni

paliativni péce v rdmci zdravotnického systému v USA.
Greer (2018) svym vyzkumem potvrzuje, Ze zavedeni ¢asné paliativni péce v rané
fazi onemocnéni predstavuje model pro feSeni komplexnich potfeb podplrné péce pro

pacienty. Vyzkum ukézal, Ze pacienti s nevylécitelnym onkologickym onemocnénim,



kteti dostali podporu casné paliativni péce, vykazovali nizsi pfiznaky depresi, a také
s vétsi pravdépodobnosti diskutovali o ptanich péce na konci zivota, a to ve srovnani
s témi, ktefi dostavali standardni onkologickou péc¢i samotnou, bez vyuziti Casné
paliativni péce.

2.4 Paliativni péce terminalni

Terminalni faze u (umirajicich) pacientt je obdobi, kdy jiz specificka (kurativni)
1écba neni uCinnd, nevede k prodlouzeni zivota, a naopak by vedla ke zhorSeni kvality
zivota. Za terminalni fazi jsou povazovany posledni tydny, dny a hodiny, kdy dochazi
k nezvratnému zhorSovani celkového stavu nemocného. V tomto ¢asovém obdobi je
prioritni minimalizovat diskomfort, neprodluzovat umirani (nezatéZovat pacienta
zakroky a postupy, které by vedly k prodluzovani zivota) a zaroven zcela respektovat
pacienta pfi umirani. Aby se tak mohlo stat, je tfeba k tomu pfizplsobit léebné

a oSetfovatelské postupy (Skala, 2011).

Dle Kalvacha a kol. (2004) ve zpravé ,,Umirani a paliativni pée v CR (situace,
reflexe, vyhlidky)“ piSe o termindlnim (kone¢ném) stadiu jako o: “(...) obdobi, pri kterém
se pacient musi vyrovnavat s postupnym zhorsovanim svého zdravi v diisledku progrese
vazného chronického onemocnéni, a které je svou konecnou prognozou letalni*. Dale
Kalvach a kol. (2004) hovofi o obtiznosti rozpoznat a presné¢ nadefinovat obdobi, které
muzeme nazvat jako terminalni. Identifikace termindlni faze je snaze rozpoznatelna
u nadorovych onemocnéni, kdy je s vysokou pravdépodobnosti mozné urcit progndézu
vyvoje nemoci. Dle Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky (dale jen UZIS)
predstavovaly v roce 2018 zhoubné nadory &tvrtinu viech umrti v Ceské republice (UZIS,

2020, s. 37).

Naproti tomu u pacientdl, ktefi netrpi nadorovym onemocnénim, neni bliZici se
umirani snadno rozpoznatelné. VétSina Gmrti nastavd zhorSenim stavu chronického
onemocnéni. U velmi starych nemocnych pak ptichazi umirani jako disledek celkové

seSlosti (Kalvach a kol., 2004).

Obrazek ¢. 3 ukazuje rozdéleni onemocnéni, které v pokrocilych stadiich vyZzaduji
paliativni péci. Tato data byla vygenerovana na zéklad€ dat z listu o prohlidce zemielého
a na zékladeé téchto dat je mozZné identifikovat pacienty s diagn6zami, u kterych je mozné

v poslednim roce Zivota piedpokladat potiebu paliativni péce (CSPM, 2016).



Obrdzek 3 — Pocet pacientii s potiebou paliativni péce v CR v jednotlivych diagnostickych skupindch
v roce 2014 (CSPM, 2016)
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2.5 Zapojeni praktickych lékari do paliativni péce

Do péce o dlouhodobé nemocné vstupuji prakticti 1ékati. Méli by mit o svém
pacientovi takové znalosti a povédomi, aby se dokdzali orientovat ve fazi pacientova
onemocnéni a dokazali tak pomoci koordinovat pacientovu podporu, 1é¢bu a odkéazat na
navazné socialni sluzby. Zarovenn by mél znat pacientovy potieby, rodinnou situaci
a socidlni zdzemi, aby se na n&j mohl pacient nebo rodina obratit v zavaznych situacich.
Takovy komplexni piistup je rozsifeny napt. v Anglii, v Ceské republice neni obvyklé,
ze prakticky 1ékar zna celou rodinu a jeji anamnézu. Kromé béznych 1é¢ebnych postupti
by mél byt 1€kaf schopen spole¢né s pacientem a rodinou sestavit 1é¢ebny pléan, ktery
respektuje jak pfani a hodnoty pacienta, tak reflektuje klinicky stav pacienta.
V kompetencich praktického 1ékate je také moZnost predepsat kompenzacni pomiicky a
dalsi sluzby, jako je napf. zajiSténi navstév zdravotnického pracovnika domaci péce.

ree
1

K dal§im kompetencim praktického 1€kate patii tzv. ,,dfive vyslovené pfani“ — prakticky
1ékart respektuje pisemné vyjadieni pacienta o udéleni souhlasu nebo naopak nesouhlasu
s poskytnutim zdravotnich sluzeb, a také o zplisobu jejich poskytnuti, a to v ptipadé, Ze
by sam pacient byl ve zdravotnim stavu, kdy o svém souhlasu ¢i nesouhlasu neni schopen
rozhodovat a své prani vyslovit. Téma tykajici se diive vysloveného pfani je podrobné

rozepsano nize v kapitole 5.1.



Slavikova a kol. (2020) vyzdvihuje nezastupitelnou potiebu zapojeni praktickych
1€katti praveé v obdobi, kdy pacient a rodina potfebuje navazné sluzby, specializovanou
zdravotnickou péci a péci paliativni. Prakticky Iékai ma zcela zadsadni ulohu pti propojeni

zdravotnického a socialniho systému.

Zhruba 80 % osob si pieje zemfiit doma. V takovém ptipadé je poskytovani sluzeb
praktického 1ékare diilezitou soucasti péCe o pacienta a spoluprace s jeho blizkymi hraje
roli, kterou v podstaté¢ nemutize suplovat jina sluzba. AC prakticky Iékai ma dle zdkona
o zdravotnich sluzbach povinnost vykonavat navstévni sluzbu, je tato sluzba vykonavana
minimélné (Cesko, 2012). Podle statistiky UZIS zroku 2019 tak na 10 000 obyvatel
Ceské republiky piipadlo 40 1ékait (UZIS, 2020). V souhrnné studii pro hodnoceni
a modelovani dostupnosti primérni zdravotni péée (Sidlo, 2017b) se uvadi, ze dostupnost
primarni zdravotni péée v Ceské republice je na velmi vysoké tirovni. Tento vysledek se
vztahuje k Natizeni vlady o mistni a dasové dostupnosti zdravotnich sluzeb (Cesko,
2012), ale skute¢ny stav dostupnosti primarni zdravotni péce tak nereflektuje — tato studie
ma za cil upozornit na ne pfili§ vhodné metody hodnoceni dostupnosti zdravotnich sluzeb.
Proto je velmi tézké pii takovych vystupech a statistice vyhodnotit, na jaké urovni je
mozné kapacitné zajistit navstévni sluzbu lékatem u pacienta na sklonku Zzivota
v doméacim prostiedi (UZIS, 2020, str. 129). Jednim z faktort, ktery mtZe hrat roli
v poskytovani péce praktickym lékafem tedy muze byt celkova pietizenost praktickych
lékatd pfi vykonu jejich Cinnosti v ordinaci, a nasledné pak pfi poskytovani navstévni

sluzby.

Dalsim z faktorti, ktery mize ovlivnit ochotu 1ékate provadét navstévni sluzbu
u pacienta doma, je finan¢ni ohodnoceni takové sluzby. Podle Seznamu zdravotnich
sluzeb stanoveného pro rok 2022 Ministerstvem zdravotnictvi CR je jedna navstéva
ohodnocena pausalné, a to 60 body, tzn. Ze za jednu navs$tévu u pacienta obdrzi 1ékat
60,- K¢. Takovou navstévu mize provést jedenkrat za den u pacienta, ktery neni schopny
se k 1ékafi dostavit vlastnimi silami, a jeho zdravotni stav vyZaduje kontrolu lékarem.
Navstévu vykonava Iékar v dobé, kterou ma vyhrazenou jako navstévni sluzbu. Ve chvili,
kdy se bude jednat o pacienta s nevylé€itelnym onemocnénim, je zde predpoklad, Ze 1ékat
bude poskytovat ikonzultaci rodinnym piislusnikiim pacienta. Konzultace Iékare
u pacienta by méla vyzadovat citlivy pfistup s ohledem na zdravotni stav pacienta,

stanovenou diagnézu a prognézu, a pravdépodobné komunikacni obratnost s prvky



krizov¢ intervence. Takovy vykon je dle Seznamu zdravotnich sluzeb ohodnocen 0 body,
tzn., ze 1ékar za konzultaci s rodinnymi piislusniky neni ohodnocen. Do vySe uvedeného

finanéniho ohodnoceni neni zahrnuta kapita¢ni platba za pacienta (MZCR, 2022).

Otéazka tykajici se poskytovani paliativni péce praktickymi l€kafi je, zda jsou
prakticti 1ékafi schopni zafadit pacienta jako paliativniho, a jestli dokazou takové téma
s pacientem efektivné komunikovat. Mnoho pacientl na konci zivota dostava péci, ktera
neni v souladu s jejich pranim. V piipadé, ze 1ékatf nevykomunikuje piani pacienta
a nenastavuje s nim plan, nema se dale ¢im fidit, a postupuje podle postupti, které ma
naucené a zazité. ,,Pokud na to praktik nema odvahu, erudici a cas, pacient casto konci
v Sedé zoné nikoho a jen horko tézko hleda ve chvili zdravotni krize pomoc*. MUDr. Irena

Zavadova, primarka Cesty domil (Kolafova, 2020).

V situaci, kdy si prakticky lékaf neni jisty, jakym zplisobem postupovat, nebo
nema odvahu zacit o planu hovofit, nabizi se moznost odeslat pacienta ke specializované
paliativni péci. Stale tu je feSeni, jak muze pacient vyuzit paliativni péc¢i, nicméné
o paliativni pé¢i musi mit prakticky lékat minimaln¢ povédomi, a védét, kam pacienta
odkézat. MUDr. Irena Zavadova uvadi: ,,Dulezité je, ze prognosticka nejistota nesmi byt
prekazkou referovani pacienta. Neni-li si napr. prakticky lékar jisty, zda referovat
nemocného ke specializované paliativni péce, odeslani ke specializované paliativni péci

neni nikdy chybou . (Kolatova, 2020).

Prakticti 1ékati hraji hlavni roli pfi poskytovani péce na konci Zivota. Ackoliv tuto
péci ocenuji, maji obavy zjejiho poskytovani vzhledem k omezenym znalostem
a dovednostem. Pomoc a podporu, kterou by praktic¢ti Iékafi mohli poskytnout, tak nabizi
zdravotnickému systému decentralizaci v poskytovani paliativni péce a tato oblast by
nestala pouze na vybranych pracovistich a organizacich, které piimo cili na poskytovani
péce na sklonku zivota. Studie literatury ukézala, Ze prakticti 1ékafi se citili Spatné
vybaveni, a to zejména v oblastech zvladani fyzickych symptomi, feSeni psychickych
potieb pacientii a délalo jim problém planovat dalsi péci. Divodem, pro ktery se rozhodli
1¢kati dopliiovat své znalosti a dovednosti v oblasti paliativni péce, byla potieba
vzdélavaciho programu, ktery mél vyznam pro jejich klinickou praxi. Motivaci pro
studium v oblasti paliativni péce praktickych Iékait byly zkuSenosti, se kterymi se béhem
své praxe setkali, a nasledné z této praxe pro n¢ vyplynula potieba se vzdélat v dané

oblasti. Prakticti 1€kati hovofili o potiebé zvysit své schopnosti zmiriiovat utrpeni svych
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pacientil, vznikla u nich touha integrovat paliativni pé¢i do bézné praxe, vnimali svou
neschopnost zvladat symptomy, coz v nich vyvoldvalo pocit bezmoci a naslednou
emocionalni zatéz, pro kterou potiebovali vychodisko. Objevila se i potifeba dovzdélat se,
a to z hlediska uvah o vlastnim konci zivota. Vzdé€lavacich aktivit se 1ékari zucastnili,
paklize skoleni a dovednosti Skolitele byly v souladu s jejich potfebami a pomahaly fesit

komplexni potfeby péce na konci zivota (Atreya, 2022).

Cesta domt a agentura STEM/MARK (2015) uvedla, Ze piani pacienta podilet se
na rozhodovani o volbé 1éCby by méla byt provadéna ve spolupraci s 1ékafem. Ukazuje
se tedy, ze ob¢ strany, tedy pacient i Iékar vitaji spole¢né rozhodovani. V praxi ovSem
muze dochazet k prekazkam, které brani prolomit toto nastaveni a potkat se ve spole¢né

spolupraci nad dalsim postupem v 1écbé pacienta.

Obrazek 4 — Rozhodovani o 1écbé v pripadé vazné nemoci pacienta (Cesta domii, STEM/MARK, 2015)

Jak by mélo rozhodovdni o [é¢bé v pripadé vdZné nemoci probihat?

Pohled vefejnosti - I

23 % 50 % 24% 3%
Pohled 1ékafi . I
15 % 78 % 4% 3%
. pacient spoleéné
lékar . jiné, nevi

Na situaci, kdy prakti¢ni 1ékafi z néjakych diivodl nejsou schopni s pacientem
s nevylécitelnym onemocnénim komunikovat na dané téma, mohou aktualné vyuzivat
vzdélavaci programy a seminéfe (potada napi. Ceska spoleénost paliativni mediciny CLS
JEP, Centrum paliativni péce, Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi,
Centrum pro rozvoj paliativni péfe a dalsi). Zarovenn vznikla publikace piimo pro
praktické Iékate, a to s ndzvem ,,Desatero paliativni péce pro praktické 1ékare™ (Centrum
paliativni péce, 2018). Prakticti 1€kati tedy nejsou bezmocni a v oblasti paliativni péce,
jakozto moderniho pfistupu, se mohou rozvijet a poskytnout svym pacientim

odpovidajici péci.
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2.6 Nemocni¢ni paliativni péce v ramci zdravotnickych zarizeni v CR

Dle Véstniku Ministerstva zdravotnictvi CR (Cesko, 2022) jsou od letogniho ledna
zvetejnény ,,Standardy poskytovani specializované paliativni péCe ve formé

konziliarniho tymu paliativni péce v nemocnicich akutni a nasledné péce CR*.

Dobrou zpravou je, ze Uhradova vyhlaska MZ CR pro rok 2022 dava moznost
Cerpat financni prostiedky, a nabizi tak prostor pro udrzeni konzilidrnich tymdu.
V soudasné dobé& kritéria pro ziskani vyhod na tuzemi Ceské republiky splituje

25 nemocnic.

Na konci roku 2018 diky nada¢nimu fondu Avast ziskalo 7 nemocnic v Ceské
republice na dva roky grantovou podporu pro rozvoj paliativni péfe v nemocnici,
a finan¢n¢ se tak podilely 1 zdravotni pojiStovny na zékladé uzavieného memoranda
(MZ CR, 2019). Tuto &innost vykonavaji v nemocnicich konziliarni tymy paliativni péce
(dale jen ,,KTPP*). Tyto tymy poskytuji ¢asnou i terminalni paliativni péci. Jsou
k dispozici napti¢ vSemi odd€lenimi zdravotnického zafizeni, ve kterém je takovy tym
ziizen. Konzilidrni tymy svou sluzbou nabizeji respektujici ptistup k pacientiim a jejich
blizkym, k jejich hodnotam a pianim. Konzilidrni tymy davaji pacientiim a jejich blizkym
jistotu, ze o n¢ bude postarano, a to v oblastech potieb bio—psycho—socio—spiritudlnich,
aoto se postaraji I¢kafi, zdravotnici a zdravotné-socialni pracovnici v rdmci

mezioborové spoluprace.

Slozeni KTPP ve zdravotnickém zafizeni je multidisciplinarni, a zastoupeni

v tymu je v tomto slozeni:

e l¢ékar se specializaci v oboru paliativni medicina;

e vSeobecna sestra;

e zdravotné-socidlni pracovnik;

e klinicky psycholog, nebo jiny zdravotnicky pracovnik s ukoncenym

psychoterapeutickym vycvikem akreditovanym pro praci ve zdravotnictvi.

O pracovniky KTPP je postarano v rdmci supervize, a maji moznost individudlni
supervizi vyuZzivat v rozsahu 1 hodiny mési¢né minimélné€ a 2 hodiny supervize celého

tymu. Clentim tymu je umoZnéno supervizi &erpat v pracovni dobé (Cesko, 2022).
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Casova dostupnost KTPP zdravotnického zatizeni je upravena ve standardu &. 13:
~KTPP je dostupny v pracovni dny v obvyklé pracovni dobe. Kontakt KTPP s Zadajicim
pracovistem nebo pacientem probihd v 90 % pripadu nejpozdéji do 2 pracovnich dnii od

vzadani konzilia“ (Cesko, 2022).

Pilotni projekt zavadéni paliativni pé¢e v nemocnicich vSak odkryl i nedofesené
aspekty pii zavaddéni KTPP v nemocnicich — napi. absence uhradového systému,
nedostatek 1ékait — paliatr(, nejasnosti v pozadavcich na psychology ptisobici v KTPP,
a pak také z hlediska pracovné-pravnich otazek uvolnovani ¢lentt KTPP pro praci v tymu

(Kolatova, 2022).

2.7 Socialni pracovnik v paliativni péci

Socialni pracovnici v paliativni péci jsou témi, kteti se zamétuji na zvySeni kvality
Zivota pacienta na sklonku Zivota. Socidlni pracovnik v paliativni péci je tou osobou,
ktera vnima a nahlizi na pacienta v souvislostech celého jeho zivota a respektuje tak
pacientovu individualitu, pfani a nastaveni se na danou situaci. V ramci celého kontextu
paliativni péce tak podporuje nejen samotného pacienta, ale také jeho blizké. Nabizi tak
holisticky ptistup, zahrnujici bio-psycho-socio-spiritualni potieby a snahu je naplnit, a to
vSe v ramci etické péce, a s bezpodmineénym zajisténim diistojnosti ¢loveéka na sklonku
jeho Zivota. Aby mohl takové ukoly naplnit, je mozné vyuzivat rizné metody socidlni
prace - individualni podporu, skupinovou praci, komunitni podporu, case-management
a dal8i. Zcela zasadni je pak schopnost pouzivat profesionalni kompetence socialniho
pracovnika, jako je pravé schopnost komunikace, krizova intervence, uméni naslouchat,
soucit, trpélivost, znalost jednotlivych fazi umirdni a provazeni témito fazemi (Sedlarova,

2020).

Jako velmi piinosnym piistupem muizZe byt nastroj ,,case-managemenetu®, kdy
socialni pracovnik v paliativni pé¢i mé byt schopen provést komplexné pacienta a jeho
blizké celou fazi na sklonku Zivota vcetn€ administrativni podpory a moznosti sitovani
a propojeni na socialni systém. Administrativni podporou mizeme chapat jako podporu
pti ziskavani ekonomického zajisténi a vyjednavani s ufady, které vyplaceni maji v gesci.
Zaroven aktivné prosazuje zajmy pacienta, zhodnocuje s nim jeho potieby a potieby

blizkych. Individudlni navazani se na pacienta a jeho rodinu miiZe pfispét k snizeni bariér

13



v ramci komunikace a v§ech moznych tématech tykajici se bliziciho se umrti (Sedlarova,

2020).

V ramci zdravotnictvi v oblasti paliativni péci jak v nemocnicich, tak pti zajisténi
socialni péCe ve vlastnim prostfedi pacienta ma pozice socialniho pracovnika
nezastupitelnou roli, a vsoufasné dobé je socidlni pracovnik soucasti

multidisciplinarnich paliativnich tymt. Mezi ¢innosti socialniho pracovnika patii:

e vyhodnoceni psychosocidlni situace pacienta a jeho blizkych osob (zjisténi
individudlnich potifeb, identifikace potieb v ramci jeho socidlni sité,
zhodnoceni ekonomické situace a z toho vyplyvajicich potieb),

e jiz vySe uvedeny case-management,

e v ramci multidisciplinarniho tymu planovani dalsi péce o pacienta,

e potiebou edukaci, kterd je dilezitd pro pifedavani informaci, které pacientiim
a blizkym velmi ¢asto chybi,

e psychosocialni a podplrnou péci pacientovi a jeho blizkym,

e moznost spravy finan¢ni hotovosti a cennosti v zafizenich paliativni péce,
pfipadné je mozné nastavit zastupovani pacienta;

e vedeni dokumentace pacienta v oblasti socidlni s moznosti reagovani na
vyvoj pacientova psychosocialniho stavu a potieb,

e podpora pii zajiSténi respitni péce pro neformalni pecujici jako prevenci pro
zvladnuti péce o blizkou osobu,

e zajiSténi krizové intervence, a to i v ramci socidlnich vztahli a v ptipadé
konfliktd podpora pro dobré zvladnuti takovych situaci,

e podpora a asistence pozistalym véetné pomoci pii zajistovani pohibu,

e podpora pro vybér a zaskolovani dobrovolniki a podpora pti zajiStovani

supervize pro multidisciplinarni tym (Uhlit, 2019).

Vyse uvedené Cinnosti s sebou nesou riziko pro socidlni pracovniky — udalosti
vyplyvajici z riznych situaci v kontaktu s pacientem a rodinou mohou byt zdrojem stresu
a nasledné téz propuknuti projevii syndromu vyhoteni. V této praci je velmi dulezita péce
o vSechny c¢leny tymu. Proto je dilezitd supervize a prostor pro péci o samotné

pracovniky.
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V nabidce Nadaé¢niho fondu ,,Uméni doprovazet“! je pro pacienty a jejich blizké
k dispozici telefonicka poradenska linka, ktera poskytuje socidlni a odborné poradenstvi.
Linka je k dispozici také zdravotnikiim, socidlnim pracovnikiim, obcim a pracovnikiim
ze statni spravy. I zde tedy maji pracovnici moznosti konzultaci, poradenstvi a prostor ke

sdileni, a nabizi tak jednu z forem péce jako prevenci syndromu vyhoteni.

2.8 Domaci zdravotni péce

Domaci zdravotni péce mé za cil zlepsit kvalitu zivota pacientim v domacim
prostiedi. Tato sluzba je zajistovana prostfednictvim nelékaiského zdravotnického
pracovnika a poskytovani takové sluzby indikuje prakticky nebo oSetiujici 1ékaf na
zakladé zhodnoceni zdravotniho stavu pacienta. Sluzba je hrazena z vetejného
zdravotniho pojisténi. Doméci zdravotni péce je definovana Zikonem o zdravotnich
sluzbach (§10 o zdravotni péci poskytované ve vlastnim prostfedi pacienta). Kromé
jinych indikaci je pak domaci zdravotni péée smerovana k pacientiim s nevylécitelnym
onemocnénim. Benefitem takové sluzby je predevsim moznost pacienta dozit v domacim
prostfedi, pii nastaveni a zajiSténi co nejlepSich individudlnich podminek pii plnéni
potieb pacienta. Pro blizké pacientli pfedstavuje domdci zdravotni péce bezpodmine¢nou
okolnost a podminku, pii které jsou schopni se o své blizké postarat a stravit s nimi

posledni obdobi jejich zivota v domacim prostiedi.

V piipadé nemoZznosti Cerpat domaci zdravotni péci je predpokladem, Ze by
takovy pacient musel byt vzhledem ke svému zdravotnimu stavu hospitalizovan ve
zdravotnickém zafizeni. Ncktefi pacienti v paliativni péci jsou tak odvazeni do
zdravotnickych zafizeni scilem zachovani Zivota, coZ je vtéto fazi umirani
kontraproduktivni. To s sebou piindsi zatéz zdravotnického systému, a to jak v oblasti
persondlniho zajisténi péce o pacienta, tak zpohledu financni zéatéze. Dochazi
k opakovanym kratkodobym hospitalizacim, které primarn€ zmirni projevy fyzického
utrpeni, v oblasti duSevnich potfeb vSak cCasto pacientovi ulevit nedokazi. Takova

trajektorie v zaveru zivota pacientli je nezadouci (Medical Tribune, 2022)

! Poradenska linka — Nadaéni fond Uméni doprovézet (umenidoprovazet.cz)
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2.9 Mobilni specializovana paliativni péce

Mobilni specializovana paliativni péCe je poskytovana ambulantné¢ v doméacim
prostiedi pacienta, a zajiStuje prostfednictvim multidisciplinarniho tymu péci zdravotni,
socialni, psychologickou a spiritudlni. Tym se vénuje jak pacientovi, tak jeho blizkym,

a péce je poskytovana v nepietrzitém provozu (24/7) (Uhlit, 2019).

3 Socidlni systém v oblasti neformalni péce

Pro nastaveni socialniho systému v oblasti neformalni péce je nezbytné zaroven
propojit jej s resortem zdravotnictvi, a tyto dvé oblasti jsou v podstaté neodd¢litelné, co

se tyka péce o pacienta s pottebou paliativni péce.

Pospisil (2015) v Narodni strategii rozvoje socialnich sluzeb na obdobi 2016—
2025 odkazuje na odhady, Ze v Ceské republice poskytuje neformalni pééi cca 250—
300 tisic osob. Az polovinu takové péce poskytuji osoby blizké. Takova forma bezplatné
péce je nezastupitelna systémem, a je mimotadné dilezitym prvkem dlouhodobé péce.
Neformalni péce tak predstavuje vyznamny prvek z ekonomického a spolecenského
pohledu. Bohuzel socidlni ani zdravotnicky systém tuto péci nedoceiiuje a ani systémove

nepodporuje.

Systémova opatieni chybi pfedevSim v téchto oblastech a jsou podrobné
identifikovany a rozepsany v Navrhu politiky na podporu neformalnich pecujicich

(Geissler a kol., 2015):

e Nedostatek financné-socidlniho zabezpeceni (obr. €. 5);
e nedostatek pomoci s péci o osobu odk4zanou na péci (obr €. 6);

e nedostatek pfimé podpory neformalnich pecovatelii (obr €. 7).
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Obrazek 5 — Nedostatecné financné-socialni zabezpeceni (Geissler a kol., 2015)

o
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flexibilnich forem
prace v CR

3.1 Disledky problému

Pecujici osoby se ocitaji v nejistém ,,vakuu®, kdy je pro né témet neslucitelné
kombinovat roli pecujici osoby a zaméstnani. Dochazi tak k propadu finan¢nich pfijmt
pecujicich osob, které se tak mohou dostat az na hranici chudoby a jsou nésledn¢ zavislé
na prispévcich samotného pacienta. Dalsim dasledkem je sniZeni socidlniho uplatnéni,
komplikace rodinnych vztahl a v neposledni fadé k fyzické a psychické zatézi pecujicich
osob. Vsechny tyto faktory pak v disledku mohou vést ke snizeni kvality péce, kterou

poskytuji pacientovi.

V dlouhodobém horizontu zvladani a implementace strategii je tfeba spoluprace
zapojenych resortll. Z hlediska zdravotnické a socialni péce jsou tedy odpovédnosti
a kompetence rozdéleny mezi Ministerstvo zdravotnictvi CR, Ministerstvo prace
a socialnich véci CR, a dale pak mezi kraje, obce, zdravotni pojistovny a také mezi ty,
kterych se problematika tyka: ,, (...) je nezbytné nutné reflektovat nedostatecny pocet
zdravotné-socialnich pracovnikit a ucelené podporovat jejich zapojeni v ramci

pripadovych multidisciplinarnich tymii, a to v rdamci zdravotnickych zarizeni,
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ale i napojeni na sektor socialnich sluzeb a neformalni pecovatele* (Pospisil, 2015).
Konkrétné paliativni péci fesi opatfeni C.1.3 o zavedeni paliativni a hospicové péce
do systému socialnich a zdravotnich sluzeb. Legislativni zmény jsou planovany v rdmci
novelizaci Zakona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach, a Zakona ¢. 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbach (MPSV, 2015).

3.2 Dlouhodoba péce

Tento pojem zahrnuje komplexni poskytovani sluzeb, které potiebuji osoby, které
maji snizenou ¢i omezenou schopnost postarat se sami o sebe, a to z dlouhodobé
perspektivy. Dlouhodoba péfe vyzaduje fadu socialnich a zdravotnich sluzeb, a jsou
zavislé na pomoci druhych osob pii vykonu kazdodennich c¢innosti. Tuto cinnost

vykonavaji z velké Casti ptibuzni nebo nejblizsi osoby — neformalni pecujici.

3.2.1 Dlouhodobé oSetiovné

Dlouhodobé osetfovné je jednou z davek systému nemocenského pojisténi a tato
davka umoznuje pecujicim ziistat za urcitych podminek v domécim prostredi v situaci,
kdy budou nepfetrzité a dlouhodobé€ pecovat o ¢lena rodiny. O takové mozZnosti zpravidla
rozhoduje oSettujici 1€kat, velmi Casto ve chvili, kdy propousti pacienta do doméci péce
ze zdravotnického zafizeni a vi, Ze pacient bude potiebovat odpovidajici zajiSténi
celodenni péce. I zde musi byt ze strany pacienta projevena vile a souhlas, ze o ni bude
pecovat konkrétni osoba. OSetiujici osobé pii splnéni zdkonnych podminek vznikd narok
na davku tzv. ,dlouhodobého oSetfovného®. Tato davka je vypocitdna z denniho
vymétovaciho zékladu za rozhodné obdobi, kterym je zpravidla 12 kalendarnich mésicti
pied mésicem, kdy vznikla potieba péce (Ceské sprava socidlniho zabezpedeni, 2022).

Financni zajisténi pecujiciho se tak rapidné sniZi, a je mozZné, Ze mnozi pecujici
se dostanou aZ na hranici chudoby. Nezfidka je tak tfeba zapojeni SirSiho kruhu rodiny,
ktera Casto finan¢n€ pomaha vypotadat se s naklady spojenymi s péci o pacienta. Zaroven
neni viile zaméstnavatelll nabizet zkracenou pracovni dobu, pfipadné nabidnout flexibilni
pracovni dobu, pii niz by mél pecujici veétsi moznosti postarat se o svého blizkého,
a zaroven ziskat finan¢ni ptijem. Neziidka tak dochazi k odchodu pecujicich z pozice
zaméstnance, a po delSi dobé je pro n¢€ narocné ziskat zpét pracovni pozici a uplatnit se
na trhu prace i po ukonceni role pecujiciho. Tento problém se tykd jak osob

v produktivnim, tak postproduktivnim véku (Pospisil, 2015).
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3.3 Neformalni pecujici

Neformélnim pecujicim miize byt v podstate kazdy, kdo chce vstoupit do této role
aje schopen a ochoten vytvofit bezpecné prostiedi pro zajiSténi komfortni péce pro
pacienta. Role pecovatele vyzaduje podiizeni se dané situaci naplno. Obvykle se

neformalnim pecujicim stavaji nejblizsi ptibuzni pacienta, piipadn¢ partnefi.
Neformélni péce miize byt definovana témito kritérii:

o |, Péce prevaziné poskytovana rodinou, blizkymi pribuznymi, prateli nebo
sousedy.

e  Pecovatelé nejsou profesiondlové a nejsou vyskoleni k poskytovani péce,
v nékterych pripadech ovsem muzou vyuzit zvlastni kurzy.

e  Pecovatelé nemaji Zadnou smlouvu, ktera by oSetiovala zodpovédnost za
PéECi.

e  Pecovatelé nejsou placeni, i pres to, Ze je ¢im dal castéjsi, Zze maji narok na
riiznou financni podporu.

e Pecovatelé provadéji Sirokou skalu vkolii (stejnych jako formalni pecovatelé),
které zahrnuji mimo jiné i emociondlni podporu a pomoc.

o Cas, ktery vénuji péci, neni omezen — nikdy/ziidkakdy jsou oficialné ,, mimo
sluzbu “.

e  Obecné nemaji narok na socidlni ochranu,* (tato ,socidlni ochrana* je
v daném kontextu prezentovana jako ochrana pecujiciho zamé&stnance pii péci

o pacienta — pozn. autorky) (Triantafillou, 2010).

V ramci Ceské legislativy je pojem ,,neformalni pecujici® definovan pojmem

,»0soba pecujici®.

,»V legislativnich dokumentech se ale pracuje pouze s nepiimou definici pecujici
osoby, kterd je navazana na vymezeni osoby zavislé na pomoci jiné fyzické osoby. Ta je
pritom specifikovana zakonem ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v § 8, pricemz
rozhodujicimi faktory pro urceni stupne zavislosti (1. az IV.) je pocet zakladnich Zivotnich

potreb, které neni clovek schopny bez pomoci zvladnout.“ (Geissler a kol., 2015).

Neformalni pecujici byvaji ¢asto oznacovani jako ,,skryti pacienti*“. Od rodinnych

pecujicich se ocekava, ze budou piebirat stale vice péce, ktera byla diive poskytovana
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predevs§im zdravotnickymi pracovniky. Do role pecujiciho se dostavaji ve chvili, kdy
jejich blizka osoba nezvlada samostatnou péci sama o sebe a potiebuje asistenci druhého
¢loveéka. Mnohdy se pecujicim stdva nékdo, kdo patii do tzv. ,,sendvicové generace* —
jsou to lidé v produktivnim véku (a povétSinou zeny), kteti se staraji o své déti, a zaroven

zacnou pecovat o své starsi ptibuzné. Takova situace zvySuje tlak a naroky na pecujici.

Pecujici se Casto citi pod tlakem a ambivalentni. Je zndmo, Ze péce klade na
rodinné pecovatele znacnou zatéz (Haley?, 2001; McCorkle®, 2001; Mezey®*, 1992).
Nekteré vyzkumy zdiiraznily rozsah fyzické a psychosocidlni morbidity a ekonomického
znevyhodnéni, které pecujici zazivaji jako piimy diisledek své pecovatelské role. Mnoho
pecujicich potvrdilo stiedné tézké az tézké problémy se spankem, az 50 % pecujicich
uvadi vlastni chronickd onemocnéni. Prevalence deprese a uzkosti byla hlaSena az
ve 46 % (Ramirez, 1998). Pecujici uvadi nedostatek kontroly nad svym kazdodennim
zivotem, omezeni jejich osobniho volného ¢asu a naruSeni osobnich rutin (Farber, 2003;
Stajduhar, 2008). S tim, jak nartistd tlak odpovédnosti na pecujiciho, nariistaji jejich
obavy o schopnosti vyrovnat se s poZadavky na péci. Pfesto dle prizkumu Cesty dom
a agentury STEM/MARK (2011) vyplyva, Ze pouze osmina dotdzanych osob by o svého
blizkého nepecovala — a uvedené duvody koresponduji s doporucenimi,

ve zdravotnickém a socidlnim systému, které jsou velmi ¢asto uvadény:
e pocit, ze by psychicky nezvladli pecovat o blizkého umirajiciho,
e nevedeli by, jak o umirajiciho pecovat,
e nezvladli by to financné,
e nedostali by v praci volno,

e byli by na péci sami.

2 Haley WE, LaMonde LA, Han B, Narramore S, Schonwetter R. Family caregiving in hospice: effects on
psychological and health functioning among spousal caregivers of hospice patients with lung cancer or
dementia. Hosp J. 2001;15(4):1-18.

3 McCorkle R, Pasacreta JV. Enhancing caregiver outcomes in palliative care. Cancer Control.
2001;8(1):36-45.

4 Mezey M, Miller LL, Nelson-Linton L. Caring for caregivers of frail elders at the end of life. Generations.
1992;3(1):44-51
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Blizci pacienta, a zvlasté¢ pak pecujici o umirajiciho, se musi vyporadavat se
situacemi, které prichazeji, vyvolavaji rizné myslenky, se kterymi se moznéd pecujici

setkavaji poprvé v zivoté a viibec nevédi, jak s tim v§im nalozit.

Jednou z otazek, kterou si pecujici pokladaji je, jak dlouho takovou tihu, kterou
nesou, mohou jesté vydrzet. PeCujici se tak obraceji do budoucnosti, a zatézuji se
budoucnosti, ktera pro umirajici jiZz mozna ani nenastane. Sami pecujici se pii péci
o pacienta dostavaji na hranice svych sil, a jak sami pozdé¢ji Casto zjisti, jdou svymi silami

az za tuto hranici (Spinkova, 2017).

Pocity, se kterymi se blizci pecujici setkavaji, je tak smutek, strach, pochybnosti,
zlost a bezmoc. Takové pocity jsou spojeny jak s obavami ze ztraty blizké osoby, tak
z vlastnich moZnosti, hranic a sil, které pe€ujici investuje, ale vlastné nevi, jestli tak ¢ini

spravné. Zpravidla se ovSem pecujici snazi ze sebe vydat to nejlepsi, ¢eho je schopen.

Pefan a Uhlif (2021) uvadi, Ze jsou mezi nejcastéj$imi klinickymi pftiznaky
uvedeny respirani potize (20,1 %), bolest (15,8 %), a zemfieli pacienti (7,9 %).
S takovymi obtizemi se pecujici miiZze sdm jen té€zce vyporadat v domacim prostiedi, bez

dostate¢nych informaci, dovednosti a prostfedki pro zvladnuti.

Reakce blizkych na stres se mohou pohybovat od nejhlubsiho zdrmutku a smutku,
az po hnév a nepratelstvi. Hodnoceni emoc¢nich a behaviordlnich reakci bylo popsano
jako klicové pro ur€eni naslednych intervenci. ,, Nekteré rodiny jsou velmi klidné. Dosahli
bodu, kdy se rozloucili a pochopili, co se stane. Jiné jsou nastvané, zmatené — nejsou

¢

pripraveni na konec Zivota. Obvykle to poznate do péti vterin.* - uCastnik vyzkumu

(Waldrop, 2015).

Pecujici, ktefi méli pocit nepfipravenosti na zvladnuti symptomi pacienta, byli
ovladani vyznamnou uzkosti a nejistotou ohledné smrti, tak v rdmci hovoru vyjadfili

touhu po zivot udrzujici 1écbe (Waldrop, 2015).

Pro neformdalni pecujici je velmi ndrocné vyznat se vramci podpory
zdravotnického a socidlniho systému. Pecujicim chybi informace a moZnost orientovat se
v systému, protoze zdravotnicky a socialni systém neni dostate¢né propojen. Pecujicim
chybi komplexni informace, které by propojily oba systémy. V ramci poskytovani
zdravotnich a socidlnich sluzeb chybi pecujicim dostupnost sluzeb v ramci geografické,

kapacitni dostupnosti a finan¢ni dostupnosti. Nejvice pecujici trapila financni situace, kdy
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péci o pacienta dotovali z vlastnich zdroji a Gspor a na ukor sebe samych. Jako dalsi
uskali, kterd pecujici zminovali byla tato, a podrobné jsou identifikovana v obr. €. 6 a obr.

¢.7T:
e dostupnost sluzeb;
e informace a chovani urada;
e ckonomicky status pecujicich;
e systém socialni podpory;
e vztah k seniorim a osobam se zdravotnim postizenim;
e adalsi.

Obrazek 6 — Nedostatek pomoci s péci o osobu odkazanou na péci (Geissler a kol., 2015)
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Obrazek 7 — Nedostatek primé podpory neformalnich pecovatelii (Geissler a kol., 2015)
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Zaroven pecujici uvedli, co by jim nejvice pomohlo:

zvysit prispévek na péci a umoznit kratkodoby zastup;

e  zlepsit dostupnost sluzeb;

e zlepsit informovanost pecujicich, poskytovat vzdélavani pecujicich a zlepsit
pfistup Gfadl a zapojit vice stat — s tim souvisejici zajiSténi legislativni
podpory ze strany statu, zvysit podporu zaméstnanosti pecujicich;

e zrychlit systém vyfizovani zadosti o ptispévky;

o  zlepsit piistup 1ékatt a zdravotnického personalu (Simonik, 2015).

3.3.1 Ekonomicka zatéZ neformalnich pecujicich

Pospisil (2015) v Narodni strategii rozvoje socialnich sluzeb uvadi, ze vétSina

finan¢nich prostfedkt sméfuje k zajiSténi sluzeb poskytovatell socidlnich sluzeb. Ptinos

péce, kterou dokézou zajistit neformalni pecujici, s sebou ptinasi financni z4t¢z, a narodni

strategie vinima potiebu presmérovani ¢asti finan¢nich prostredkii smérem k neformélnim
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pecujicim. Neformalni pecujici totiz nekteré sluzby, které vykonévaji socidlni sluzby,

zajisti vlastni iniciativou prostfednictvim vlastni rodiny.

3.3.2 Zvladaci strategie neformalnich pecujicich

Redinbaugh (2003) popisuje, jak je pro pecujici péce o pacienta na konci jeho
7ivota a kvalitni naplnéni jeho potieb, vyznamnych stresorem. Casem se zvysuji
pozadavky na péci a tim i stres a zatéz pec€ujicich. Byl sledovan pomér mezi zvySujicimi
se naroky na péci, psychickym utrpenim pacienta a zatézi na pecovatele. Z vyzkumu
vyplynulo, ze pro pecovatele bylo diilezité pferamovani zvladani péce — to snizilo zatéz
pecovatell. PeCovatelé, kteti pfijali nemoc svého blizkého, dokazali piedefinovat
problémy souvisejici s nemoci lépe zvladnutelnym zptisobem a citili se byt vice schopni
tesit problémy souvisejici s nemoci, vnimali mensi napéti pfi péci o své blizké. Snizeni
napéti v takovém procesu vnimali 1 samotni pacienti.

Aby bylo mozné rozklicovat, jak peCovat a podpofit pecujici, je tieba znat jejich
potfeby a mista, kterd oni sami vidéli jako problematické a slaba. Analyza (Stajduhar,
2008), zaznamenala pét tematickych kategorii, které jsou dillezité pfi vyrovnavani se

s roli peCovatele:
1) Pfistup peCovatele k zivotu

PeCujici se zminili o pfistupu ,,prosté¢ to jenom ud¢lat”, kterym dokézali
pristupovat k danym ukoniim jako k ukoliim, které je tieba ,prosté jenom splnit. Tito
pecujici se identifikovali jako organizovani, sebevédomi a snadno piebirali kontrolu nad
situaci. Kroli pecujiciho pfistupovali v podstaté stejnym zplisobem tak, jako celili
problémiim ve svém Zivoté. Neptfedvidatelnost trajektorie vyvoje nemoci a uvédomeéni si,
ze jejich milovana osoba nakonec zemte, bylo pro pecujici obtizné, a tak brali ,,jeden den
po druhém®, coZ jim umoznilo vazit si kazdého dne, ktery spolecn€ mohli proZzit

a nenechali se tak strhnout realitou, kterd je cekala.
2) Kontakt pacienta s nemoci

Pecujici uvadeli, ze kdyz se pacientovi ,,vedlo dobie®, byli schopni se se situaci
vyrovnavat 1épe. Identifikaci, Ze se pacientiim ,,vedlo dobie* je moZné interpretovat jako

insuficience bolesti a nevolnosti. Také to znamenalo, Ze pacient mél chut k jidlu a jedl.
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Z reverzniho pohledu tato zjisténi potvrzuje i Kent (2016): ,,(...) pokud se
pacientim dari Spatne, casto jsou na tom tak i pecovatelé. “ A tak se tento stav pecujici

vraci k pacientim — uzkost pecujicich mtize byt stresujici pro pacienty.

Pecujici Iépe ptijimali svou roli a vyrovnali se s ni ve chvili, kdy 1 sam pacient
nemoc akceptoval. Z druhé strany bylo pro pecujici velmi naro¢né, kdy sam pacient mél
zlost a citil frustraci ze své situace, a mnohdy se tyto pocity obratili smérem k pecujicim,

ktefi se stali pro pacienta dostupnym ventilem, kam svou zlobu a frustraci obratit.
3) Pacientovo uznani ptinosu pecujicich k jeho péci.

Dulezitym momentem pro pecujici byl pocit, Ze ostatni blizci pacienta ocenuji
jejich uzitecnost v roli pecCujiciho. Prakticka pomoc (napf. zafizeni nakupu, pomoc
s uklidem) déavala pecujicim prostor pro soustiedéni se na samotnou péci o pacienta

a snimala z nich z4tézZ pti vykonu praktickych dennich ¢innosti (Stajduhar, 2008).

Naroc¢né situace pro pecujici vznikaly ve chvilich, kdy pfibuzni ¢i dalsi blizci méli
zcela zkreslené predstavy o péCi o pacienta a nechapali a nerespektovali néktera

rozhodnuti pecujicich (Kent, 2016).
4) Kovalita vztahu mezi pecujicim a umirajici osobou

Ze studie vyplyva, jak moc dilezity byl vztah pacienta a peCujiciho pro moznost
vytvateni pozitivniho prostiedi pro zvladani situace. Nékteti pecujici uvedli tihu zvladani
péfe o pacienta, paklize byli vystaveni emocné ndroénému zachédzeni. Pecujici
respektovali takové chovani ze strany pacienta, ale snizovalo to jejich odolnost a zvladani
péce. V takovém ptipadé¢ mohou hrat dileZitou roli zdravotni¢ti pracovnici pii podpoie
rodinnych pecujicich, a to pfi poukdzani umirajicim pacientim na dilezity piinos
pecujicich. V ptipad¢, Ze zdravotniCti pracovnici vnimali problemati¢nost vztahu, mohli

se tak obratit na socidlni sluzby poradenského typu, pokud si to pecujici pteji.

Kent (2016) uvadi, ze jak velmi dileZity je vztah mezi pacientem a pecujicim,

a kvalita vztahu piimo ovliviiuje pohodu obou jedinct.
5) Pocit bezpeci pecujiciho o umirajici osobu

Stajduhar (2008) popisuje, ze pocit bezpeci byl dan tfemi stézejnimi faktory:
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Prvni je, Ze méli rodinu a pratelé, ktefi byli k dispozici, aby jim naslouchali
a poskytovali jim praktickou pomoc. Témér vSichni castnici uvedli, jak pro n¢ byla

dulezita podpora rodiny a pratel, kteii dokazali vyslechnout, nehodnotit a nesoudit.

Za druhé¢, ze pecujici méli pristup k relevantnim a aktudlnim informacim, které
byly prezentovany logickym a koherentnim zptisobem. Piistup k relevantnim a véasnym
informacim také ovlivnil schopnost peujicich vyrovnat se se situaci. Cim dfive méli
pecujici pristup k informacim, a to v rané fazi pacientovy nemoci, citili se byt vice
pfipraveni na dalsi pribéh udalosti. Pro pecujici bylo zasadni dostate¢né mnoZzstvi
informaci, ale dtlezitost spocivala i ve formé sdélovani informaci. PeCovatelé, kteti
obdrzeli ti§téné manualy jak pecovat o pacienta, a jak se vyrovnat s danou situaci, nebyli
schopni takové manudly piecist a preferovali by osobni kontakt. V takové chvili si ptali
sdilet sva ocekavani a konkrétni postupy, jak o pacienta pecovat. Jako velmi uZitecné
vnimali pecujici informace, které ziskali o zdravotnich a socialnich sluzbach. Takové
zjisténi podporuje 1 vyzkum Kentové (2016), ktera uvadi, ze pecujici Casto postradaji
informace, podporu a sebevédomi potiebné k plnéni ukoll spojenych s roli pecujiciho

0 pacienta.

A za tieti, peCujici byli ujisténi, Ze zdravotnicky systém je bude podporovat, kdyz
to budou nejvice potiebovat. Takovy pocit bezpeci vyvolala jistota, ze v ptipadé potieby
jim bude vénovana dostatecnd podpora zdravotnich a socidlnich sluzeb, a cely systém
bude schopen reagovat na jejich momentalni situaci. Velmi €asto byly dotazy spojeny
s eskalaci bolesti pacienta. Mnoho pecujicich tak bylo schopno ziskat odbornou pomoc,
at’" prostiednictvim vyjezdové skupiny zdravotnické zachranné sluzby, dovolani se
zdravotni sestry, ktera dokazala situaci adekvatné¢ vyhodnotit a uskutecnit potiebna
a nezbytna opatteni. Takova konkrétni pomoc dodala pecujicim odvahu a silu v setrvani
v pecovatelské roli a nadéle vytrvat ve zvladani ndro¢né tlohy pecujiciho. Pro peCovatele
bylo z4sadni védomi, Ze opora a pomoc je dostupna, a v akutni situaci nezlistanou na
feSeni sami.

Faktory, které Stajduhar (2008) popisuje jako naopak narusSujici schopnost
pecujicich pokracovat v jejich podminkach, byla vtiravd pomoc nabizend SirSimi
rodinnymi pfislusniky a nedostatek koordinace a nedostate€na podpora zdravotnich

sluzeb.
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3.3.3 Komunikace s pacienty a pecujicimi

Jiz vroce 2010 byly ve Spojeném kralovstvi stanoveny Metodické pokyny
tykajici se péce o pacienta na konci zivota. Lékaii musi zajistit, aby se umrti stalo
vyslovnym diskuznim bodem, kdyz pacienti pravdépodobn¢ zemiou do 12 mésicti (je ale
pro n¢ také tézké identifikovat, od kdy bézi lhtita 12 mésicti), a ze paternalisticky piistup
ze strany lékafe musi byt upozadén a nahrazen volbou pacienta. V dal$im roce byla
v Anglii provedena studie se zdravotnickymi pracovniky, ktefi byli zapojeni
do poskytovani paliativni péce. Cilem bylo ziskat informace, jak zdravotnictvi z pohledu
zdravotnikd vyuziva pfistupu paliativni péce a jestli jsou metodické pokyny aplikovany
do praxe. Uastnici konstatovali, Ze doporuené postupy jsou velmi t&Zce aplikovatelné
v praxi a velmi tézkym tématem byla komunikace. Napf. jeden z ucastnikid vyzkumu
uvedl, Ze informace o progndze zdravotniho stavu v nemocnici nejsou bézn¢ predavany.
Nikoliv, ze by takové informace nechtél poskytnout, ale pro n¢j samotného je sdéleni

Spatné zpravy obtizné. A paklize se sdm pacient na progndzu nezepta, pak ji nesdeluje.

Zaroven byl identifikovan problém pii nacasovani sdéleni prognézy pacientovi
a prechodu k paliativni pé¢i — velmi Casto se tak stalo az ve chvilich, kdy byl ¢lovék
blizko smrti. Uéastnici studie tak méli dojem, Ze neschopnost na¢asovat véas pechod na
paliativni péci mohla mit negativni disledky pro splnéni preferenci pacienta na konci
zivota. VSichni Gcastnici této studie oznacili komunikaci jako dileZitou pii rozhodovani

o ptechodu k paliativni péci (Gott, 2011).

Komunikaci vnimaji zdravotnici i pe€ujici jako zasadni prvek pro dobré zvladnuti
situace. Dilezitym prvkem v komunikaci je respekt k pfanim pacienta, a to i ze strany
rodiny. Ve chvili, kdy nejsou v souladu ptani pacienta a ptani pe€ujicich, vznika mnohdy
konflikt — rodina neméa vykomunikovan plan, a ve chvili zdsahu zdravotnické zdchranné
sluzby dochazi ke krizi. Takovym piikladem miiZze byt, kdy pecujici pozaduje pievoz
pacienta do zdravotnického zatizeni, ale pfani pacienta je zlstat v doméacim prostiedi.
Zdravotnici se pak dostavaji do situace, kterd je konfliktni a feSeni, které pak z takoveé

situace vzejde muze byt nevyhovujici (Gott, 2011).

Waldrop (2015) zjist'uje obdobny pohled na véc a slozitost nalézt vhodné feSeni.
Paklize je na jedné stran¢ pacient, ktery je pii védomi, je schopen se rozhodnout a vi, co

se d¢je, a na druhé stran¢ stoji jeho rodina, ktera hovoii jinak nez pacient, musi se
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zdravotnici fidit dle toho, co chce pacient. Zdravotnici se tak dostavaji do nesnadné
situace a je pro ni tézké ji vyftesit.

Zachranaii ale popisuji 1 situace, kdy maji pacienti i rodiny dobie komunikovany
plan, ale kdyz nadhle musi ¢elit neo¢ekavanym krizim, tak se citi ochromeni, a takovy plan

muze byt ohrozen (Anderson, 2021).

Zasadnim bodem v komunikaci s pacientem, jeho rodinou a mezi oSetfujicim
lékatem je sd€leni a vysvétleni vyznamu diagndzy a progndzy nemoci. Ve chvili, kdy byl
pacient propustén z nemocnice, a to za ucelem paliativni péce, pak je tfeba, aby chapal,
Ze je propustén s tim, ze budou oSetfeny symptomy nemoci, a nikoliv, Ze nemoc bude
1é¢ena a pacient vylécen. KliCovym bodem je zjisténi, Ze progndza nebyla s pacienty
diskutovéna, a to predstavuje zasadni piekdzku pro zahdjeni pfechodu na piistup
paliativni péce. Zjistili, Ze selhdni nemocnic¢nich 1€katti informovat pacienty o tom, ze
jejich stav nyni vyzaduje paliativni péci, dava pacientiim falesnou nadéji na vyléceni.

(Gott, 2011).

Mezi Gcastniky vyzkumu panovala shoda, Ze je tfeba komunikovat mezi 1ékati

primdrni a sekundarni péce — vnimaji, Ze by to tak mélo byt, ale zatim neni. (Gott, 2011).

3.3.4 Podpora pecujicich

Ten, kdo je ochoten a schopen peCovat o svého blizkého, tak potiebuje pro své
konani podminky. Musi chtit, a také k této viili potfebuje mit znalosti a dovednosti, a mit

podminky pro vykon této ¢innosti.

Cesta domil a agentura STEM/Mark (2013) uvadi piekazky, ze kterych maji
pecujici obavy: strach zvlastniho selhédni, z fyzické a psychické zatéze, strach ze
zvladnuti péce o ¢lovéka v termindlni fazi a jak pfiliS velka je to zatéZ, financni zatéz,
obavy ze zvladnuti zdravotnickych ukont, které jsou na n€ preneseny v ramci domaci
péce, nedostatek Casu, strach ze smrti a mrtvého téla, a strach z neznamého. Toto jsou

roM v

objektivni strachy a obavy, a nékteré z nich je narocné pro pecujici fesit a vyrtesit.
Péce o pacienta mize byt velmi vyCerpavajici, a 1 peCujici mize byt unaven, mit
pocit, Ze jiz nemuze dal, mize pocitovat vztek, smutek, litost nebo vycerpani. Péce

o umirajiciho miiZe vyvoléavat do této doby vice ¢i méné znamé pocity, a pii takto naro¢né
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situaci se pak velmi ¢asto prohlubuji lidské vlastnosti — jak ty pozitivni, tak ty negativni

(Pochmanova, 2015).

4 Zdravotnicka zachranna sluzba

Tato kapitola definuje Cinnost zdravotnické zachranné sluzby se zacilenim
na poskytovani prednemocni¢ni neodkladné péce ve vztahu k pacientim na sklonku
jejich zivota a jejich blizkym.

Pro zdravotnickou zachrannou sluzbu zacina setkani s volajicim a potazmo
s paliativnim pacientem volanim na linku 155. Pracovnici zdravotnického operacniho
stiediska (dale jen ,ZOS*) jsou témi, ktefi CasteCné¢ doprovazeji proces umirani.
Z casového hlediska se pro operatory ZOS muze jednat o nékolikaminutovy rozhovor,
z hlediska dileZitosti miiZze byt pro volajici zcela zasadni. Na pracovnicich ZOS je, aby
dokazali zvladnout stresové reakce volajicich, a je to zvlasté dualezité pro poskytnuti
kvalitni péce na sklonku zivota. Ukazuje se, ze je dilezité zvysit schopnost operatort
dodrzovat smérnice, ptani pacientd na sklonku zivota a zaroven zvladnout emoce

volajiciho®, rodinného pfislusnika, ¢i velmi blizké osoby (Waldrop, 2015).

4.1 Definice Zdravotnické zachranné sluzby

Zdravotnickd zachrannd sluzba (dale jen ,,ZZS*) je definovana zakonem
¢.374/2011 Sb., o zdravotnické zachranné sluzb€, takto: ,.Zdravotnickd zachranna
sluzba je zdravotni sluzbou v jejimz ramci je na zdkladeé tisnové vyzvy, neni-li dale
stanoveno jinak, poskytovina zejména prednemocnicni neodkladna péce osobam se
zdvaznym postizenim zdravi nebo v primém ohroZeni Zivota.*

778 tak vyjizdi na zaklad¢ tisnoveé vyzvy 1 k pacientim, kteti jsou v terminalni
progresi nevylécitelného onemocnéni, a kteti maji snizeny benefit z akutni hospitalizace

a zvySenou potiebu paliativni péce.

5 MERLEVEDE, Els, Daniél SPOOREN, Hilde HENDERICK, et al. Perceptions, needs and mourning
reactions of bereaved relatives confronted with a sudden unexpected death. Resuscitation, 2004, 61(3), 341-
348. doi:10.1016/j.resuscitation.2004.01.024

29



4.2 Konsensuilni doporueni pro péci o pacienty v termindlnim stavu

v podminkach urgentni mediciny

V roce 2021 zacala na popud Centra paliativni péce Spolecnost urgentni mediciny
a mediciny katastrof CLS JEP a Ceska spole¢nost paliativni mediciny CLS JEP vytvafet
doporuceni postupu péce o pacienty v termindlnim stadiu nevylécitelného onemocnéni
v prostfedni urgentni mediciny. Vzdy je tfeba brat v tivahu, aby pacient s nevylécitelnym
onemocnénim na sklonku zivota mél moznost Cerpat zdravotni sluzbu tak, aby bylo
vyuziti takové zdravotni péfe uzivano maximalné v jeho prospéch, a aby poskytovana
péce byla v souladu s postupy na nalezité odborné urovni, tzv. ,lege artis“ — tedy
postupovat v oblasti poskytovani zdravotni péce na nejvyssi mozné medicinské odborné
urovni a podle stanovenych pravidel odbornych spolecnosti, a to pfi zachovani respektu
k individualité¢ pacienta a s ohledem na konkrétni a objektivni podminky a mozZnosti.
Medicinské postupy jsou vyuzivany, paklize jsou uznavany, ovéfeny a je prokazana
ucinnost atcelnost pro prospéch pacienta. Zaroven jsou tyto postupy v souladu

s nejnovej$imi védeckymi poznatky v oblasti zdravotni péce.

Konsensualni doporuceni je rozd€leno na 5 ¢&asti tak, jak paliativni pacient
prochazi zdravotnim systémem, kdy vstupuje do systému v ramci pirednemocniéni
neodkladné pécfe, prochazi nemocni¢ni péci a dale stanovuje spolupraci se
specializovanymi pracovisti poskytujicimi paliativni péci a doporucuje vzdélavani

pracovnikl ZZS a na urgentnich piijmech zdravotnickych zatizenich.

Toto doporuceni dodavéa zdravotnickym pracovniklim oporu, jak se rozhodnout
v situaci, ktera byla do této doby nespecifikovana a nebyl k dispozici postup, jak se
rozhodovat v ramci mezich zakona, a zaroven konat ve prospéch pacienta a respektovat
jeho ptani a vili.

4.3 Zpracovani tisnové vyzvy

Zakladnim prvkem pro spravnou identifikaci hovoru tykajiciho se pacienta
s nevylécitelnou nemoci na sklonku Zivota pfi volani na tisiovou linku 155 je
vyhodnoceni tisiiové vyzvy. Takové vyhodnoceni provadi pracovnik zdravotnického
operacniho strediska, a je tfeba, aby dokazal rozklicovat diagnosticka kritéria a znal
hospitaliza¢ni historii. Nastrojem pro spravné rozpoznani paliativné relevantniho

pacienta jsou kritéria definovana v tzv. ,,Rapid-PCST* (Rapid Paliative Care Screening
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Tool) testu. Tento screening test je zcela novym néstrojem, kterym mohou operatoti ZOS
identifikovat tzv. ,paliativné relevantniho pacienta™, a vznikl cilené¢ v rdmci projektu

TIERA (Terminal Illness Early Recognition in Ambulance Settings).
Kritéria Rapid-PCST:

e , Onkologicka diagnoza s metastizemi, chronickda obstrukcni plicni nemoc
(CHOPN), srdecni selhani, amyotroficka lateralni skleroza nebo roztrousena

skleroza (ALS/RS), chronicka dialyza nebo domact oxygenoterapie;

® g zdrovenn opakovand neplanovana hospitalizace za posledni mésice se

Stejnou potizi;

® g zaroven zhorsovani funkcniho stavu (ztrata obsluhy nebo pohyblivosti,
slabost, nechutenstvi, hubnuti), nebo symptomii (bolesti, dusnosti, zvraceni,
poruchy védomi).*

(CSPM, 2022)

Takto je mozné pii tisnovém volani identifikovat tohoto ,,paliativné relevantniho
pacienta“ — pacienta, ktery mtze profitovat z jiné trajektorie zdravotnim systémem, nez

je odvoz na (urgentni) pfijem nemocnice.

Pracovnici ZOS, ktefi pfijimaji a vyhodnocuji tistovou vyzvu tykajici se
»paliativniho* pacienta, se potykad s mnoha obtizemi. PfedevSim je na né kladen tlak, aby
rychle posoudili zdravotni situaci pacienta, coz mlze zahrnovat 1 pokyny a instrukce pro
volajiciho. MlZe se potykat se zvladnutim stresové reakce rodiny reagujici na umirani
blizkého cloveka a zaroven s moZznym vycerpanim volajiciho. ZkuSenost se sledovanim
a ocekavanim umrti blizkého, s aktivnimi pokusy tomu zabranit, ¢i nikoliv, mize byt pro
nekteré pecujici natolik nesnesitelna, Ze se u nékterych projevily znaky posttraumatické

stresové poruchy (Sanderson, 2013).

Operatofi zdravotnického operacniho stfediska by méli vyuZivat dovednosti pro
zvladani krizovych hovort a konfliktd, nicméné tyto dovednosti jsou ¢asto mimo
parametry jejich vzdélani, a sami je tak vnimaji jako nedostate¢né a chybéjici —
v soucasné dobé nékteré¢ zdravotnické zachranné sluzby vyuzivaji vzdélavani, jako je
napf. kurz , krizové komunikace*, zavisi vS§ak na kazdé jednotlivé zdravotnické zdchranné
sluzbé, jaké nadstavbové vzdélani zaméstnancim nabidne a poskytne. Vzdélavani
z oblasti socialnich sluzeb vSak neni dostatecné, a ve své podstaté nespadd do kompetenci
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a odpovédnosti pracovnikli zdravotnického operacniho stfediska. Zalezi tak na
motivovanosti jednotlivych zdravotnickych pracovniki, jestli a jak moc chtéji investovat
1 v ramci vlastniho rozvoje, do problematiky tykajici se socialni oblasti, a pravé tieba
paliativni péce.

Jednim z faktorti je také vnimani naléhavych potieb volajicich operatory ZOS. Pro
pracovniky ZOS se Casto jedné o hovor, ktery se za jejich pisobeni na daném pracovisti
jiz mnohokrate opakoval, a jsou tak vice rezistentni na naléhavé potteby volajicich.
Naopak pro volajici je takova zkusenost mnohdy zcela nova, a jejich reakce tedy vyzaduji

vice pozornosti a citlivého ptistupu ze strany operatora ZOS.
Pro pracovniky ZOS se objevila témata, kterd béhem hovoru musi fesit:

e multifokalni hodnoceni — Ucastnici vyzkumu popsali dilezitost rychlého
posouzeni stavu pacienta, vyhodnoceni rodinného prostiedi véetné prave
probihajicich emoci u volajicich, jestli existuje vile diive vysloveného piani

(napf. prani neresuscitovat).

e reakce rodiny/volajiciho (i kdyz volajici vi, ze jeho blizky zemfe, tak
emociondlni reakce jsou nepiedvidatelné, a je tfeba s nimi umét pracovat) —
v soucasné dobé¢ si vSak operatofi zdravotnického opera¢niho nejsou na
takové hovory pfipravovani a vzdélavani v této tématice je pouze okrajovou
zalezitosti,
e konflikty (mohou vychazet zrozdilnych ofekévani v ramci kontaktu —
volajici x pacient, x operator ZOS x vyjezdova skupina na misté; dalSim
z faktord, ktery ma vliv na mozny vznik konfliktu je védomi pacienta / rodiny
tykajici se diagndzy ¢i prognozy) (Waldrop, 2019).
4.4 Poskytovani péce vyjezdovymi skupinami
Vyjezdova skupina, kterd obdrzi vyzvu a jede k pacientovi, ktery je identifikovan
jako paliativné relevantni, postupuje nasledné dle standardnich postuptl, a to v souladu se
Zékonem o zdravotnich sluzbach — v pfipadé poskytnuti péce paliativnimu pacientovi

nebyva cilem ,, (...) primdrné prodlouzeni Zivota, ale zmirnéni utrpeni a zachovani kvality

Zivota®. (CSPM, 2022).
Na misté muze:
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., 1. byt ve zvysené mire indikovan ze strany ZOS samostatny vyjezd skupiny rendez-
vous (RV) k symptomaticke léecbé a ndslednému ponechani na misté. Realizace vyjezdu

skupiny RV k paliativné relevantnimu pacientovi nesmi ohrozit dostupnost PNP;

2. byt cleny vyjezdové skupiny ve zvySené mire s pacientem a jeho blizkymi
komunikovan dalsi postup, zejména rozsah péce a smérovani k cilovéemu poskytovateli
akutni luzkoveé péce (CPALP), primérené prizpiisoben prioritam a preferencim pacienta

a zapsan v dokumentaci ze zasahu;

3. byt cleny vyjezdové skupiny ve zvysené mire vyuzZivana odborna kompetence
k symptomatické lécbe nelékarskymi zdravotnickymi pracovniky (NLZP) na zdklade
indikace lékare cestou nahravaného hovoru a s cilem zanechat pacienta po zaléceni

v domacim prostiedi, pokud si to preje;

4. byt ¢leny vyjezdové skupiny brano v uvahu, Ze postupy, které nevedou k zmirnéni
utrpent a ke zvyseni nebo zachovant kvality zZivota, mohou byt u téchto pacientii v souladu
s prislusnymi platnymi doporucenymi postupy kontraindikovany, a to vcetné nékterych

Zivot zachranujicich nebo Zivot prodluzujicich vykonii.

5. byt pacient avizovan do CPALP. Informace, Ze jde o pacienta s pravdépodobnym
snizenym benefitem z akutni hospitalizace a zvysSenym benefitem z paliativni péce
umoZznuje nemocnici raciondlnéji nastavit trajektorii pacienta. To plati zejména v pripadé
nemocnic disponujicich konziliarnim tymem paliativni péce, ktery je casto schopen
pacienta od vyjezdové skupiny ZZS prevzit na urgentnim prijmu. 6. mize byt cleny
vyjezdové skupiny vyuzita moznost konzultovat stav prostrednictvim nahrdavaného
konferencniho hovoru primo s poskytovatelem paliativni péce, pokud pacient takovou

sluzbu vyuziva a je konzultace moznd; “ (CSPM, 2022).

Radbruch (2009) zminuje dulezitost kontinuity péce vramci celého
zdravotnického systému a napfi¢ v§emi jeho spektry. Dava tak diraz na pravdépodobnost
zmirnéni utrpeni pacientl. Vyjmenovava prostiedi, kde se poskytuje péce nevylécitelne
nemocnym. Paradoxn& nezminuje vyuZiti sluZzeb zdravotnické zachranné sluzby, ktera
muze hrat v zivoté — ¢i umirani — cloveéka zasadni roli. V ¢asovém horizontu je tak ziejmé,
Ze propojeni péce o paliativniho pacienta a pfednemocni¢ni neodkladné péce je velmi
mladym oborem, ktery momentaln¢ sbird a hleda podklady a data, o které se mlze opfit

a argumentovat pro dal$i rozvoj této oblasti a ziskat tak co nejvéEtsi benefit pro pacienta
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i jeho blizké okoli. Posun v oblasti poskytovani péce o paliativniho pacienta ve spojeni
s prednemocni¢ni neodkladnou péc¢i tak v poslednich dvou desitkach let nabral velké
obratky — Blackmore (2022) v soucasné dobé popisuje, jak se zachranafi dostavaji do
moralnich dilemat spojenych s biomedicinskou kulturou v podminkach poskytovani
urgentni mediciny. Transport pacienta do nemocnice je odivodnitelny vzdy, ale

rozhodnuti zachranatfe ponechat pacienta doma muze byt snadno cilem kritiky.

Jednim z faktort, ktery rozhoduje o prevozu pacienta do zdravotnického zafizeni
pii rozhodovacim procesu vyjezdové skupiny jsou obavy o spravnosti rozhodnuti
ponechat pacienta v domacim prostredi. Zachranaii se obavaji soudnich sporii v piipadé
umrti pacienta doma. A tak i v pfipadech, kdy je evidentni, ze dle vyhodnoceni
zdravotniho stavu pacienta je predpokladem kratkodoba hospitalizace, a Ze pacient ze
zdravotni péfe v nemocnici neziské profit, se vyjezdova skupina velmi asto rozhodne

pro transport do nemocnice (Juhrmann, 2021).

Aby bylo mozné uspokojit rostouci potifebu paliativni péCe a snizit pocet
hospitalizaci, kterym se lze vyhnout, je tfeba zapojit do paliativni péce 1 Cést
zdravotnického systému poskytujici pfednemocniéni neodkladnou péci (déle jen ,,PNP*).
Tato péce je dostupna 24 hodin denn€, 7 dni v tydnu. Jeji rozsah je vSak tradi¢né spojen
s poskytovanim zdravotnické péce pro zachranu Zivota a ochranu zdravi pii akutnich
stavech. V ptipadé, ze se jedna o paliativné relevantniho pacienta, nemusi byt Zadouci
ptfipadnd akutni hospitalizace. Na misté je tedy ponechat pacienta v jeho pfirozeném

doméacim prostiedi.

Zaroven je zde otazka resuscitace pacienta, kdy je ptredpokladem, Ze takovy zasah
by mohl odporovat zajmiim pacienta, pfipadné pacient i vyjadfil svou vili nebyt
resuscitovan. Je dillezité, aby zdravotnici dobie rozuméli svym zdkonnym povinnostem

a veédéli, jaké jsou jejich kompetence (Stone, 2009).

Zdravotnici, ktefi se ve své praci setkdvaji s paliativnim pacientem a jeho
blizkymi tak povaZovali za problém komunikaci s rodinami, a zaroven uvedli, Ze podpora
z naslednych sluzeb paliativniho charakteru jim jejich praci usnadnila. Zdravotnici
uvedli, Ze by potiebovali specifické vzdélani, aby méli dostatek kompetenci a sebevédomi
ke zvladnuti optimalni péCe a nalezité komunikacni dovednosti pii kontaktu s pacienty

a jejich rodinami (Kirk, 2014).
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VétSina zdravotnickych zachranati byla pfi své praxi konfrontovéana s paliativnim
pacientem a v kontaktu s jeho rodinou. Velmi nekomfortné se citili pfedev§im v oblasti
poskytnuti psychosocialni péce o pacienty (Wiese, 2008). A s tim souviseji 1 dovednosti
a znalosti tykajici se komunikace o odmitnuti 1€¢by (zivot zachranujici tkony u pacienta
v terminalnim stadiu) a jakym zpiisobem tuto situace vhodné¢ diskutovat s rodinou nebo

blizkymi (Stone, 2009).

Hoare (2018) uvadi, ze dotazovani zdravotnicti zachranafti byli v souladu s tim, ze
pacient zemie v domacim prostiedi, a to za predpokladu, ze ve zdravotnickém zafizeni
nebude mit pacient vétsi prospéch z hospitalizace a 1é¢by. Komplikaci pro zachranate pfti
rozhodovani o pfevozu pacienta do nemocnice byly omezené informace o pacientovi,
a zcela zdsadni dostupnost navazné sluzby. V takovém piipad¢ se zachranafti ptiklanéli
spise k rozhodnuti pacienta do nemocnice transportovat. Néktefi zachranaii naproti tomu
ale popsali zkusenosti svych kolegt, ktefi zustali s pacienty doma, dokud nezemieli.
Védeli, ze pacient dostane zdravotnickou péc¢i v nemocnici, ale mysleli také na rodinu,
kterd potiebuje podporu. DalSim faktorem zachrandii rozhodnout se pro ¢i proti
transportu do nemocnice byla napt. chybé&jici zdravotnickd dokumentace, ¢i nemoznost
ovérit prognodzu pacienta. Paklize zachranafi neméli komplexni informace, méli obavy,
aby rozhodnuti netransportovat pacienta nebylo rizikové z hlediska podcenéni moznosti
zachrany zivota. Zachranafi by byli v souladu s tim, kdyby na misté byl 1ékaf a rozhodl
o ponechani pacienta v domacim prostfedi. Nicméné vnimali, Ze takové kompetence oni
sami nemaji, a v pfipad€ nejistoty volili radji transport do nemocnice. Zachranafi
povazovali za vice nez vhodné transportovat pacienta do zdravotnického zatizeni
ve chvili, kdy bylo zjevné, Ze se jejich rodina nedokdze o pacienta adekvatné postarat,
a vypovidal o tom stav prostfedi a hygienické podminky v domdacnosti. Dal$im dil¢im
faktorem pfi rozhodovani o transportu pacienta jsou vahy zachranaid, ze by byla vhodna
navazna péce (tj. jedna z forem hospicové péce), nicméné z hlediska nedostatecné

provazanosti a chybéjicimu propojeni byl transport do zdravotnického zatizeni nezbytny.

Z vyzkumu Stone (2009) vyplyva, Ze zdravotnici na mist€¢ u pacienta
zpochybnovali, zda je tfeba vyuZit specifickych zdravotnickych tkonii pro podporu
zivotnich funkci u pacientli, u kterych se zdalo, Ze jsou v terminalnim stadiu. Skoro
tfetina zachranari uvedla, ze da na svlij vlastni tisudek, a jsou schopni odepfit, nebo

ukonit resuscitaci u pacienta, ktery vypadal jako v termindlnim stadiu.
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Z vyse uvedeného vyplyva, ze Clenové vyjezdovych skupin ZZS ptremysli nad
spravnosti rozhodnuti a piemysli, jak zajistit co nejvhodnéjsi péci o paliativniho pacienta.
Jejich nastroje a kompetence jsou ale omezené, vnimaji, Ze jim chybi odpovidajici
vzdélani v dané oblasti, a chybi pifimé propojeni s navaznou sluzbou poskytujici
hospicovou péci, a také legislativni opora. Jedinou moznosti, kterou tak do nedavné doby

m¢éli, byl prosté pouze transport do zdravotnického zatizeni.

4.5 Péce na urgentnim prijmu

Ve chvili, kdy je pacient transportovan na urgentni ptijem, mélo by mit pracovisté
zpracovano metodické postupy a doporuceni pro pacienty s paliativni potfebou. Zaroven
je dulezité proskolit pracovniky urgentniho pfijmu a v piipad€, Ze je v rdmci nemocnice
ziizen KTPP, pak je vhodné tento tym aktivovat a ptivolat k pacientovi. DileZita je opét
komunikace s pacientem, pfi¢emz cilem je, aby se pacient podilel na rozhodovani

o dal§im postupu 16¢by (CSPM, 2022).

4.6 Spoluprace s poskytovateli specializované paliativni péce v regionu

Aby nedochazelo k opakovanym hospitalizacim, je vhodné zmapovat vSechny
organizace v jednotlivych regionech a spolupracovat napfi¢ zdravotnickym a socialnim
systémem pro zajisténi navazné péce. Otevira se tak moznost predat pacienta v ramci jeho

preferenci a ptani do rukou sluZeb, které se specializuji na praci s klientem v paliativni

pééi (CSPM, 2022).

Jednd se o benefit pro pacienta i syst¢ém — nemusi dochazet k opakovanym

kratkodobym hospitalizacim, které zatéZuji jak pacienta, tak samotny systém.

Uhlit, Pefan a kol. (2021) upozorniuji na fakt, Ze v soucasné dob¢€ je organizace
zdravotni péce o pacienty na konci Zivota nevhodnd, a je vyuZivana v rozporu s pfanim
pacientt. A€ 80 % pacientl si pfeje zemfit v domécim prostiedi, tak 60 % pacientli umira
v nemocnicich, a 19 % v pobytovych socidlnich sluzbach. Otazkou tedy je, jak je mozné
ovlivnit trajektorii pacienti na konci zivota, a vyhnout se tak nezddoucim opakovanym
kratkodobym hospitalizacim. Na zéklad¢ kazuistickych ptipadi vyplyva, ze je tieba zacit
systematicky feSit provozni moznosti na stran€¢ zdravotnickych zachrannych sluzeb

1 poskytovateld specializované paliativni péce:
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e jetieba bezpecné a rychle nastavit identifikacni kritéria pro bezpecné a rychlé
rozeznani pacienta, ktery nebude mit benefit =z hospitalizace ve

zdravotnickém zafizeni,

e jetieba, aby pacienti a jejich pecovatelé ziskali informace o povaze diagndzy

a prognézy a chépali tento vyznam a znali moznosti dalsi 1é¢by a postupd,

e je tfeba nastavit provozni postupy v jednotlivych organizacich — jak na stran¢
zdravotnické zachranné sluzby, tak v organizacich nabizejici specializovanou
paliativni péCi — je tfeba, aby organizace navzajem znaly své moznosti
a provozni zakonitosti a podminky, za kterych spoluprace muze dobie

fungovat a systém propojovat,

e je tfeba zvysit kapacity zdravotnického systému v jednotlivych oborech tam,
kde je tieba paliativniho pfistupu — napt. zvySeni kapacit 1¢kait, kteti ziskaji
atestaci v oboru paliativni mediciny. I kdyz jiz systém na takové nastaveni

reaguje, dostatecné zvyseni kapacit bude trvat spise desitky let.

4.7 Vzdélavani zdravotniki urgentni mediciny

V soucasné dobé se v oblasti vzdélavani zdravotnikl, a pfimo pracovnikl
v pfednemocnic¢ni péci, angazuje napt. Centrum paliativni péce a v fijnu 2022 probechl
historicky prvni dvoudenni kurz pro zdravotnické zachranafe a v§eobecné sestry urgentni
mediciny. Zdravotnikiim kurz umozni ziskat potfebné specifické informace a zkuSenosti
pii symptomatické terapii a komunikovani zavaznych zprav v prostiedi poskytovani
prednemocni¢ni neodkladné péce pacientim s nevylécitelnym onemocnénim na sklonku
jejich Zivota. Vzdé€lavat a vychovavat zdravotniky a lékate jiz pii studiich na $koléach je
jednim z bodi, ktery mlze prispet ke zméné pfistupu k paliativnim pacientim. Zde je
uvedeno n¢kolik moznosti, kde je mozné se s vyukou paliativni tématiky setkat.
Vzdélavani v paliativni péc€i je na Skolach zastoupeno prevazné jako soucast nékterych
pfedmétt. Lékaiska fakulta Masarykovy univerzity nabizi jeden semestr s pifedmétem
»Paliativni medicina®“. Od roku 2004 je mozné ziskat specializa¢ni 1ékatské vzdélani
v oboru ,,Paliativni medicina a 1é¢ba bolesti“. Na 1. 1€¢katské fakult¢ Univerzity Karlovy
je mozné piihlasit se na predmét ,,Paliativni medicina®, momentalné probihajici ve dvou

semestrech.
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Vroce 2009 vznikl vzdélavaci program paliativni péce pro zdravotnické
pracovniky s cilem zajistit multidisciplinarni pfistup, ktery je nezbytny pro zajisténi péce

o pacienty na sklonku Zivota (Centrum paliativni péce, 2019°).

Nabidky kurzi a vzdélavani se v oblasti paliativni péce ma vzristajici tendence,

ale stale je toto téma malo dostupné, a¢ jsou v nabidce i neakreditované kurzy.

4.8 Systém psychosocialni intervenéni sluzby ve zdravotnictvi

Z povahy prace ve zdravotnictvi, jakozto pomahajici profese, je kladen na
zdravotnické pracovniky pomémé velky objem odbornych narokid. Do tohoto
zdravotnického oboru se ¢im dal tim vice pienasi naroky 1 na zvladani situaci, které se
tykaji socialni problematiky. Pracovnici ZOS 1 vyjezdovych skupin se dostavaji do
nadlimitn¢ stresovych udalosti, kdy mnohdy musi fesit akutni stresové reakce pacientil a
jejich blizkych, a je na n¢ kladen vétsi narok pii zvladnuti komunikace s pacienty.
Z hlediska komunikace se tak mize jednat az o komunikaci krizovou ¢i interven¢ni, pro
kterou vsSak nejsou dostatecn¢ vybaveni, jak je uvedeno wvySe. Proto v ramci
zdravotnického systému vznikl tzv. systém psychosocidlni intervencni sluzby. Tato
sluZba nabizi dva sméry — v obou piipadech mize z takové podpory a pomoci mit uzitek
koncovy wuzivatel, tedy pacient, a rodinny pfislusnik ¢i blizkd osoba. Nastaveni
psychosocialni intervenéni sluzby feSi Metodické doporuc¢eni pro poskytovani
psychosocialni podpory ve zdravotnictvi (MZ CR, 2019), a je také zakotveno v Zakoné o

zdravotnické zachranné sluzbé (Cesko, 2011).

4.8.1 Peer péce

Peer podpora nabizi zdravotnikim péci o né€ samotné. Zahrnuje soubor
vzdélavani, a podporu zdravotnika ve chvili, kdy se sam setka ve své praxi se situaci,
kterd je pro né€j zatézova. Zdravotnici se mohou obratit na svého kolegu peera, ktery
snimi pohovoii a probere situaci, ktera pro né¢ byla zatéZujici a nabidne v rdmci
rozhovoru prostor pro jiny pohled na situaci a hleda moZznosti zvladacich strategii. Systém
tak nabizi ulevny moment vyplyvajici z moznosti sdilet, a v piipad€ potieby nabizi
moznost odkézat na dalsi sluzby v piipade€, ze by podplrny rozhovor nebyl dostacujici

(mozZnost obratit se na psychologické, psychoterapeutické sluzby). Takové uvolnéni

6 Vzdglavani — kurzy, seminaie, workshopy, webinaie (paliativnicentrum.cz)
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pomoci rozhovoru miize mit v konecném diisledku ucici efekt, kdy zdravotnik dokéze na
situaci nahlédnout z jiného thlu pohledu, a zarovein mu dava nadé&ji, ze pii opakujici se
situaci bude mit moznost rozsitené¢ho portfolia znalosti, zkusenosti a dovednosti. Tato
péce predpokladd i se snizenym rizikem rozvoje syndromu vyhoteni. Peer podpora
zdravotnikd ptedpokladd, ze v konecném disledku bude v pomdhajici profesi tézit

1 pacient.

4.8.2 Prvni psychicka pomoc sekundarné zasazenym

ZdravotniCti pracovnici — interventi — mohou byt aktivovani na misto udalosti ve
chvili, kdy je tfeba zvladnuti akutni stresové reakce. Tato reakce mize byt vyvolana i pfi
umrti blizké osoby, a mize se tak stat i v ptipadé paliativniho pacienta. Reakce
ptibuznych mohou byt v pfipadé¢ umrti blizké osoby neptedvidatelné. Zdravotnicky
intervent na mist€ je podporou pro pozistalé a ,, (...) napomaha snizit riziko nespravného
pochopeni situace ze strany blizkych v kritickych situacich spojenych s péci o pacienta
a prispivad ke snizeni rizika komunikacnich bariér mezi zdravotnickym tymem a blizkym
pacienta.* (Metodické doporuceni MZ CR, 2019). Takovéa podpora na misté umrti ma
pfesah do socidlniho systému, kterému pomahd pecovat o neformdlni pecujici pii

zvladnuti zlomové Zivotni situace.

5 Paliativni péce a pacient

Cilovou skupinou paliativni péce tvofi pacienti v pokrocCilych a konecnych

stadiich nevylécitelnych chorob. Jedna se prfedevsim o tyto tfi okruhy pacientt:
e o0soby s onkologickym onemocnénim;

e osoby v kone¢nych fazich nenadorovych onemocnéni, a jedna se predevsim
o selhavani organt;

e osoby v dlouhodobé neptiznivém stavu a takovém stavu, kde neni predpoklad
aprogndéza ke zlepSeni zdravotniho stavu (napf. ALS, AIDS,

neurodegenerativni onemocnéni, termindlni geriatricka stadia atd.) (Kalvach

a kol., 2010).

veer

které ohrozuje jejich Zivot, a to bez ohledu na zakladni diagnozu. Paliativni péce se
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podobné tpka i rodin a dalsich blizkych lidi téchto pacienti.” (CSPM, 2013). Takto je
definovana cilova skupina paliativni péce, a pacienti, ktefi jsou takto identifikovani, maji
potieby, ptani a chtéji mit moznost projevit svou vili. K tomu je zapottebi také respekt
k distojnosti. Dlstojnost patii mezi zakladni prava kazdého Clovéka, a je legislativné
garantovana v Listing zakladnich prav a svobod (Cesko, 1993). Respekt k pacientovi
s nevylécitelnym onemocnénim z hlediska dlouhodobé péce je velmi citlivym tématem.
Tim, jak pacienta opousti schopnosti postarat se sam o sebe, piichazi i emoce, které
souvisi z obav z demence, strach z podfazenosti a nadiazenosti, protoze: ,,(...) staii
anemoc deld zdospélych lidi malé déti, a jejich okoli podle toho snimi jednd.*
(Pochmanova, 2015). Dalsi obavy souvisi s halucinacemi a bludy, a s tim pfichazejici
1 zmatenost, uzkosti a vydéSenost. Ztrata spojeni s realitou a ztrita orientace v Case
a prostoru. V takovych chvilich je pak tfeba pecujiciho, aby dokézal situaci zvladnout
a m¢l nastroje a znalosti, jak s takovymi obavami pracovat. Dalsi projevem mtizou byt
problémy s verbalni komunikaci ¢i potize s rozpoznavanim zndmych tvaii (Pochmanova,
2015).

Dilezitym momentem muze byt i zjiSténi pecujiciho, Ze je natolik vyCerpan, Ze
jiz neni nadéle schopen o blizkého pecovat. V takové chvili je vhodné zvazit moznosti
vyuziti napiiklad kombinace dennich a tydennich staciondi, a pfipadné vyuziti
odleh¢ovacich pobyti. V piipad€ umisténi pacienta do takového zatizeni pak pecujici

muze mit prostor pro nabrani sil pro dal$i péci o pacienta.

Ve vSech téchto pripadech je tieba dbat na zachovani distojnosti pacienta. Pacient
ma mit moznost do blizké budoucnosti vyjadiit svou viili, ktera mtize velmi pomoci pfi

zachovani diistojnosti a respektu. Jedna se diive vyslovené pfani.

5.1 Drive vyslovené piani

Termin diive vyslovené ptani (dale ,,DVP*) definuje neziskové organizace Cesta
domt (2015) takto: ,,Drive vyslovenym pranim, prevzatym do ceského pravniho radu
Umluvou o lidskych pravech a biomediciné jiz v roce 2001, miize kazdy zletily svépravny
pacient vyjadrit souhlas nebo nesouhlas s lécbou, ktera pro néj bude pripadat v ivahu
vdobeé, kdy jiz nebude aktualné schopen o jejim poskytnuti rozhodovat. Jakkoliv drive

vyslovené prani miize mit vyznam v jakémkoliv oboru mediciny pro oblast paliativni lécby

40



a paliativni péce je nastrojem naprosto stézejnim, bez kterého si rozhodovani o léecbe na

konci zivota ani nelze redlné predstavit”. (Matéjek a kol., 2015).

Aby mohlo mit dfive vyslovené prani vahu, musi byt legislativné ukotveno, a tak

se d¢je v zékoné o zdravotnich sluzbach 372/2011 Sb., § 36.

Vznik DVP reagoval jako odezva na zvySujici se moznosti medicinskych postupi,
a tim prodluzovani zivota. Nékteré onemocnéni s sebou jako pfiznaky a projevy nemoci
piinaseji ztratu kontroly nad vlastnim zdravotnim stavem a s tim i spojené moznosti
aktualniho rozhodovéni v radmci 1écebnych intervenci. Piedstava o dlouhodobém umirani
tak u mnoho lidi vyvolava vétsi obavy nez smrt samotna. Obavy a bezmoc, strach ze
zavislosti na péc¢i druhych osob, neschopnost samostatnosti tak ptispély k zavedeni diive
vysloveného ptéani. Dfive vyslovené pfani méa za cil zachovat autonomii jedince
rozhodnout o svych preferencich tykajicich se 1écebnych postupt, a to piedevs§im v dobé,
kdyz jiz nebudou schopni svou viili vyjadrit. Diive vyslovené ptani dava pacientovi také
moznost volby svého zastupce, ktery bude ucastnikem procesu pii rozhodovani o dal§im
postupu 1écby, a zaroven bude ten, kdo bude dbat na dodrzovani preferenci ur¢enych
pacientem v DVP. VétsSinou se tak jedna o nejblizsi ptibuzné ¢i blizké pacienta (Saunders,

1995).

Projev viile pacienta mize mit zdsadni vliv na jeho setrvani ¢i nesetrvani pfi
zivoté. Mize tak svym diive vyslovenim ptanim odmitnout resuscitaci, nebo transport
zdravotnickou zachrannou sluzbou do zdravotnického zafizeni, protoZze on sadm
neshleddva ptinos v prodluzovani casu za kazdou cenu bez ohledu na kvalitu jeho Zivota.
Naopak vnimé pottebu a vyzaduje odpovidajici 1écbu bolesti a preferuje setrvani

v domacim prosttedi (Cesta domd, 2015).

Diive vyslovené piani je nastrojem, ktery pfispiva k zachovani dlstojnosti

¢lovéka a respektovani jeho preferenci o vlastnim Zivoté.
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III. EMPIRICKA CAST

Paliativni péce je pomérn€ novym a rychle se rozvijejicim oborem, a pravé proto
je tieba advokacie tohoto oboru. Mozna mame své teorie o tom, co potiebuji pacienti a
pecujici, ale je tfeba mit oporu v relevantnich datech a vystupech z vyzkum. Jen tak je
mozné argumentovat pro dalsi rozvoj a podporu paliativni péce. A to je i cilem empirické
¢asti této diplomové prace, ktera zjist'uje, jaké jsou diivody, potieby a motivace volajicich
na tislovou linku 155 ve chvili, kdy pecuji o pacienta s pokro¢ilym nevylécitelnym, ¢i

zivot zkracujicim onemocnénim, a dojde u néj ke zhorSeni zdravotniho stavu.

Empirickd c¢ast se zabyva spoleénym projektem Centra paliativni péce
a Zdravotnické zachranné sluzby hl. m. Prahy s ndzvem: ,, Paliativni péce v prostiedi
zdravotnické zdachranné sluzby“. Jeho cilem je zhodnoceni zdvaznosti problému
a zachyceni moznosti zapojeni zdravotnické zachranné sluzby do problematiky péce
o pacienty na sklonku Zivota. Zaroven je zde uvedena hypotéza, ze: “U vyznamné casti
vyjezdu k témto pacientiim je motivaci volajictho na tisnovou linku bezradnost

a nedostatek informaci, nikoliv snaha cerpat péci ZZS a docilit hospitalizace. “ (Uhlit,

Petan, 2020).

Vyse uvedeny motiv byl inspiraci pro zpracovani tohoto vyzkumu. Cilem mé
préce je prozkoumat subjektivni motivace, divody a potieby volajicich na tisinovou linku
155 v ptipadé€, ze u pacienta s pokrocilym nevylécitelnym, ¢i Zivot ohroZujicim nebo
Zivot zkracujicim onemocnéni dojde k akutnimu zhorSeni zdravotniho stavu. JelikoZz toto
téma dosud nebylo prozkoumdéno, vétim, Ze prace prinese novy pohled z perspektivy

volajicich a prostfednictvim jejich ptibehii.
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1 Téma a cil vyzkumu

Tato Cast prace se zaméfuje na identifikaci diivodi, potieb a o¢ekavani volajicich
na tisnovou linku 155 v okamziku akutniho zhorSeni zdravotniho stavu pacienta
s pokrocilym, nevylécitelnym a zivot ohrozujicim nebo zivot zkracujicim onemocnénim.
Tento vyzkum ma ptinést vice porozumeéni a pochopeni tém, kteti maji osobni zkusenost
s volanim o pomoc azaroven poukazat na moznosti zmén na zikladé¢ odpovéedi

a vypravéni respondenti.

1.1 Cile prace

Cilem vyzkumu je prozkoumat subjektivni divody a motivace volajicich na
tisniovou linku a prostiednictvim téchto diivodu identifikovat jejich potieby. Smyslem je
také dozveédét se o milnicich rozhodnuti téch, ktefi pecuji o své blizké na sklonku zivota,

a o identifikaci okolnosti, které rozhodly o zavolani na tistiovou linku 155.

Pro vyzkumné fteSeni byly stanoveny nésledujici dil¢i cile prace ve vztahu
k pacientim s pokroc¢ilym, nevylé¢itelnym a zivot ohrozujicim nebo zivot zkracujicim

onemocnénim:

1. Dil¢i cil 1: Zjistit jak a jestli informovanost pecujicich o diagnoéze a progndze

pacienta hraje ulohu v potiebach volajicich.

2. Dil¢i cil 2: Zjistit, jaké konkrétni situace/dtivody predchazely volani na tisfiovou
linku 155 osobou pecujici o pacienta (v pifipadé transportu pacienta dotaz na

diivod ptevozu do zdravotnického zatizeni).

3. Dil¢i cil 3: Identifikovat, jaka ocekdvani méla osoba volajici na tisfovou linku

155 od zdravotnické zachranné sluzby.

Vyzkumna otadzka zni: ,Jaké potreby je mozné identifikovat prostrednictvim
subjektivnich duvodii volajicich na tisfiovou linku 155 pri akutnim zhorseni stavu
pacienta s pokrocilym nevylécitelnym, Zivot ohroZujicim nebo Zivot zkracujicim

onemocnénim?‘
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2 Strategie vyzkumu

Vzhledem kcili vyzkumného Setieni, kterym bylo identifikovat potieby
a oc¢ekavani volajicich na linku 155, a zjisténi jejich divoda k takovému volani, byla
zvolena forma kvalitativniho vyzkumu. Vyzkumna otazka cili na identifikaci novych
hypotéz, které je nasledn¢ mozné ovéfit v kvantitativnim vyzkumu. Data budou
zpracovana za pomoci principti tematické analyzy (Braun, Clarke, 2006). Tematicka
analyza koresponduje se zamérem vyzkumu a vyzkumné otazky jsou koncipovany
a zaméteny na zkuSenosti a vnimani dané zkusenosti pied, béhem a nésledné po volani

na zdravotnickou zachrannou sluzbu.

2.1 Metoda ziskavani dat

Metodou ziskavani dat byl zvolen polostrukturovany rozhovor. Tato metoda byla
vybrana pro moznosti a kritéria, kterd poskytuje — respondent je dotazovan na zaklade
predem stanovenych otazek, ale je mozné tyto otazky dopliiovat, modifikovat a flexibilné
reagovat na vyvoj rozhovoru. Zaroven tato metoda respektuje individudlni pfistup
k respondentiim a umoziuje ze strategického hlediska vyuzivat zménu potadi otazek

a zpusob jejich pokladani.

Hendl (2008) uvadi, ze: ,,Kvalitativni rozhovor vyzaduje dovednost, citlivost,
koncentraci, interpersonalni porozumeni a disciplinu. Je obvykle treba ucinit radu
rozhodnuti ohledné obsahu otazek, jejich formy i poradi.“ A prave tento zpusob byl
zvolen pii ziskavani dat, kdy bylo tfeba ptistupovat k respondentim citlivé, individualné
a mit moZnost reagovat na odpovédi a psychické rozpoloZeni respondentt.

Scénaft rozhovoru je ptilohou diplomové prace (Ptiloha €. 3).

Kritéria pro zatazeni G€astniki do vyzkumu:

e cCesky hovofici osoba (kritérium zvoleno =z hlediska potfeby dobrého

porozuméni v kontextu naro¢ného tématu a jako prevence piipadnému

neporozuméni v jiném jazyce nez ¢eském);

e vek 18+ (kritérium zvoleno vzhledem k pravnim ukoniim a rozhodovaciho

procesu a vyvarovani se potieby souhlasu zdkonného zéstupce);

e udéleny souhlas s vyzkumem;
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e blizka osoba pacienta (rodinny pfislusnik, partner/ka) — a respondent byl
pecujici o pacienta na sklonku zivota (kritérium je nezbytné pro samotny
vyzkum — jedna se zjiStovani subjektivnich divodl a potieb, a subjektivni

zkuSenost je nepienositelnd).
Kritéria vyfazeni ucastnika vyzkumu:

e osoba nebyla piimym pecujicim o pacienta (napf. ¢len integrovaného

zachranného systému, sestra home care...);
e osoba byla rodinnym pfislusnikem, ale nikoliv osobou pecujici;
e osoba nedala souhlas s rozhovorem;

e osoba nekomunikovala ani po opakované snaze vyzkumnika o kontakt.

2.2 Teoreticko-metodologické vychodisko

Aby mohla byt data analyzovana, je tieba provést nahravky rozhovorti. Nahravky
byly pfevedeny do textovych soubord, a to doslovnou transkripci s pomoci programu

nVivo (QSR International Inc, Doncaster, Victoria, Australie).

Empiricka ¢ast diplomové prace byla pro ptehlednost vypracovana dle standardi
pro podavani zprav o kvalitativnim vyzkumu (SRQR — ,Standars for Reporting

Qualitative Research®), dle O'Brian (2014).

2.3 Vyzkumny soubor

Pro vybér vyzkumného souboru byl vyuzit soubor pacientli, ktefi byli
identifikovani prostfednictvim Zdravotnické zéchranné sluzby hl. m. Prahy jako
»paliativné relevantni, a to vterminu od cervence 2021 do kvétna 2022. Termin
,paliativné relevantni pacient* byl definovan jako: “Pacient s predpokladanym benefitem

z paliativni péce v domdcim prostredi a snizenym benefitem z hospitalizace*.

Paliativné relevantni osoby byly identifikovany za pomoci screeningového
nastroje ,,Rapid-PCST*. Tento screeningovy nastroj pro ¢asnou identifikaci pacientli
v terminalni progresi nevylécitelného onemocnéni v podminkdch pfednemocniéni
neodkladné péce byl navrzen vradmci projektu TIERA (Terminal Illness Early
Recognition in Ambulance Settings) a vychazi z ovéfeného screeningového nastroje

,»PCST* (Palliative Care Screening Tool) pro ¢asnou identifikaci pacienti v termindlni
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progresi nevylécitelného onemocnéni v podminkach akutni lazkové péce (Crosswalk,
2004). Rapid-PCST, ktery byl upraven pro podminky vyhodnoceni tisiiového volani, je
tak nastaven pro rychlou identifikaci paliativné relevantniho pacienta, a tuto identifikaci
muze provést nelékaisky zdravotnicky pracovnik a to béhem 30 vtefin jiz pfi rozhovoru

na tisniové lince 155.

Zdravotnické operacni stfedisko prostfednictvim testu Rapid-PCST provadélo
identifikaci paliativné relevantnich osob (podrobnosti tykajici se identifikace paliativné
relevantnich pacientll nejsou soucasti této diplomové prace, a vzhledem k faktu, ze jsou
soucasti dosud nepublikovaného vyzkumu, nemohou zde byt detailn¢ popsany). Seznam
paliativné relevantnich pacientll a kontaktii na jejich blizké — pecujici osoby — byl
poskytnut pro tcely tohoto vyzkumu Zdravotnickou zachrannou sluzbou hl. m. Prahy. Ze
seznamu, ktery byl postupné aktualizovan a dopliiovan, byli vybirani a nasledné osloveni
respondenti. Primdrné byli vybirani respondenti, u kterych byla na misté pfitomna
vyjezdova skupina rychlé Iékatrské pomoci se specialistou v oboru paliativni mediciny —
tzv. ,paliativni tym*. Tato vyjezdové skupina byla zapojena do provozu Zdravotnické
zachranné sluzby hl. m. Prahy v rdmci pilotniho projektu. Tato vyjezdova skupina
pokryvala ¢tvrteéni denni sluzby, tedy od 7:00 do 19:00 hodin, a tak byl omezen pocet
respondenttl, u kterych tato vyjezdova skupina zasahovala. Ze statistiky vyplynulo, ze
prumérné byly realizovany 2 vyjezdy s paliatrem za 12hodinovou sménu, a tento model
se ukazal jako neefektivni z hlediska financnich prostfedkil, a i jako vyuZiti erudice

paliativniho 1ékafe (Centrum paliativni péce, 2022).

Celkovy pocet oslovenych osob byl 60. Znameni to tedy, Ze polovina
z oslovenych potencialnich respondentt se odmitla vyzkumu ucastnit, ptipadné nesplnila
podminky pro zatazeni do vyzkumného souboru. Cely vyzkumny soubor byl tvofen 30
rozhovory, v jednom pfipad¢ se rozhovoru zicastnili dva pec€ujici. V pfipad€, Ze se
oslovené osoby odmitly vyzkumu ucastnit, byla snaha se zeptat na divody, které vedly
k netcasti na vyzkumu (22 osob). Nékteti divod neuvedli, vétSina ovSem zminila, Ze je
pro n¢ téma stale velmi bolestivé a Cerstvé, a Ze své zkuSenosti nechtéji sdilet. Témto
osobam bylo vyjadfeno pode€kovani za informaci a dosSlo k rozlouceni. DalSich 8
oslovenych osob bylo vylouceno z divodu nesplnénych kritérii — jednalo se napft. o

zdravotni sestry domaci péce nebo Clena hasi¢ského zachranného sboru. Podrobny
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prehled vyzkumného souboru je uveden v tabulce ¢. 1. Zakladni demograficka data jsou

uvedena v tabulce ¢. 2.

Tabulka 1 — Vybér vyzkumného souboru

Celkovy pocet volani na ZZS HMP
(obdobi 07/2021-05/2022) — 199 958
(obdobi 07/2021-12/2022) — 106 790

Pocet identifikovanych pacienti jako ,,paliativné relevantni*
za obdobi 07/2021-05/2022 — pocet osob: 290
za obdobi 07/2021-12/2022 — pocet osob: 192

Zatazeni respondenti do vyzkumu o .
Vylouceni respondenti

n=60 n=3y8

(il’l clusion criteri a) (CXCIUSiOH criteria)

Pocet oslovenych respondenti Pocet respondentt, ktefi
n=>52 odmitli ucast na vyzkumu
n=22

Pocet zacastnénych osob
n =30
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Tabulka 2 — Zdkladni charakteristika vyzkumného souboru

Zeny: 23

Vékovy primér respondentl: 54,4 let
Muzi: 8

Dcera / syn: 16
Manzel: 8

Rodinné vztahy: Zet: 2
Vnucka: 2
Ptitel/kyné: 2

Vékovy primér pacientl: 78,2 let

Onkologické onemocnéni: 27

Diagnéza: Srdec¢ni choroba: 2

Demence: 2

Zemftely: 28

Stav pacienta: _—
Ziyjici: 3

2.4 Prubéh ziskavani dat

Sbér dat rozhovori s respondenty zacal v zafi roku 2021 a byl ukonen ke konci
roku 2021. Samotnému ziskavani dat ptedchéazela ptipravna faze, ktera obsahovala

piipravu struktury vyzkumného rozhovoru a samotného vedeni rozhovoru.

Polostrukturovany rozhovor byl koncipovan pfedev§im s vyuZitim otevienych
otazek. Jak popisuje Hendl (2008), pfed zapocetim samotnych rozhovori byl proveden
pilotni rozhovor s osobou, kterd vyhovovala potfebam vyzkumu a odpovidala vzorku
¢lend populace, kterd byla podobna zkoumané skupiné. Tento pilotni rozhovor byl
doslovné pfepsan, a na zakladé této transkripce a nasledné reflexe probéhly upravy otazek

a samotného scénaie rozhovoru.

Pti osloveni respondentt doSlo na zacatku rozhovoru k predstaveni vyzkumného
zaméru a ucelu volani (Ptiloha €. 2). Respondentovi bylo nabidnuto zaslani informaci
a odkaz na informace o projektu (Ptiloha €. 4) a poté dohodnut termin pro uskutecnéni

vyzkumného rozhovoru. V piipadé souhlasu byla domluvena i forma poskytnuti
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informovaného souhlasu (Pfiloha ¢. 5). Vramci prvniho ,pted-rozhovoru“ byli
respondenti ujisténi o anonymité¢ vyzkumu, o dobrovolnosti participace na vyzkumu,
moznosti odvolat informovany souhlas, a to 1 zpétn€. Dale byli respondenti seznameni
s moznosti neodpovidat na otadzky, na které odpovidat nechtéji, a ptipadné prerusit cely
rozhovor. Respondenti byli informovani o nahrdvani, a nasledném piepisu rozhovoru,
vcetné vysvétleni pojmu anonymizace udaji, paklize by se v rozhovoru identifika¢ni
udaje objevily. V pfipad¢, ze respondent souhlasil s rozhovorem, bylo domluveno pfesné

datum a Cas pro realizaci samotného rozhovoru.

cey

U casti vyzkumného souboru nebylo ziejmé, jestli je paliativni pacient stale zijict,
¢i jiz zemiel. Tyto informace nebyly v dob€ rozhovoru vyzkumnikovi dostupné a byly
postupné dopliiovany. Sbér dat a jejich analyza tedy probihala soubéZné (07/2021—
05/2022) (princip doplnovani informaci fesi jina ¢ast projektu TIERA a neni soucasti této
diplomové prace). Identifikace paliativné relevantnich pacientd probihala
prostiednictvim ZOS Zdravotnické zachranné sluzby hl. m. Prahy a nadéle probéhla
kontrola vyzkumnym pracovnikem projektu o spravnosti zatazeni. Tento proces zacal
v 07/2021 a z dostupného seznamu zacali byt vybirani potencidlni respondenti pro tento
vyzkum. Soucasné¢ tedy probihala identifikace paliativné relevantnich pacientl
a ziskavani dat a provadéni rozhovort. Provadéni rozhovort bylo ukonceno v prosinci

2021 a identifikace paliativné relevantnich pacientl probihala az do kvétna 2022 v rdmci

celého projektu), jak je uvedeno v tabulce €. 2.

Pti volani respondentovi, kde nebyla znama informace o imrti pacienta, bylo tfeba
postupovat s citlivosti, kterd odpovidala neznalosti situace o stavu pacienta. Takova
otazka byla pfinesena hned na zacatku rozhovoru, napi.: , (...) dne XY jste volala
zdchrannou sluzbu kviili pani/panu XY, a rada bych se zeptala na ten hovor. Zdrover
bych se rada zeptala na zdravotni stav pani/pana XY...?" Respondenti velmi casto
reagovali podanim informace o umrti, a zdalo se, Ze na poskytnuti ¢i neposkytnuti

rozhovoru nemél tento dotaz vliv. Nasledovalo vyjadreni litosti nad imrtim.

U pacientli, kde bylo oznaceno datum umrti, pak bylo pamatovano na Casovy
odstup, s jakym oslovit respondenta. Bylo nutné vybalancovat odstup od umrti a zaroven
aby mél respondent v paméti udélosti a situace, které byly bezprostfedné souvisejici

s volanim na tisfiovou linku 155. Jako idedlni ¢asovy odstup byl vyzkumnym tymem
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projektu TIERA empiricky zvolen cca 1 mésic, nejmén¢ vSak doslo k volani 14 dni od

umrti pacienta.

Pti druhém rozhovoru byl respondent dotazan, jestli porozumél vSem informacim,
a byl mu dan prostor pro dopliujici dotazy. Nasledné prob¢hl rozhovor. Timto zpisobem
bylo provedeno 18 rozhovori, které byly poté transkripci prevedeny do pisemné podoby
a probihalo opakované procitani rozhovorti, a zapisovani prvnich navrht kédu. V dalsi
fazi byly generovany pocatecni kédy zajimavych vlastnosti dat a takové kodovani
probéhlo napti¢ vSemi dosud uskutecnénymi rozhovory. Poté byla hledana témata, a byla
shromazd’ovéana data pro kazdé relevantni téma. V dalsi fazi bylo provedeno zbyvajicich
12 rozhovort, Po jejich transkripci, kodovani a rozfazeni do jednotlivych témat tak bylo
ovéfeno, Ze ve zkoumaném vzorku jiz nedochéazi k zddnym dal§im vyznamnym objevim,

tématiim a informacim, které by do vyzkumu pfinesly nové zkuSenosti respondentii.

Kazdému respondentovi bylo nabidnuto seznameni se s vysledky vyzkumu.
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3 Etické aspekty vyzkumu

Tento vyzkum prob¢hl jako soucast spole¢ného vyzkumného zaméru
Zdravotnické zachranné sluzby hl. m. Prahy a Centra Paliativni péce “V¢asna identifikace
terminalniho onemocnéni v prostiedi zachranné sluzby — TIERA* (Terminal Illness Early

Recognition in Ambulance Setting).

Etickd komise Centra paliativni péce odsouhlasila vyzkumny zdmér na svém
jednani dne 25. 6. 2020 pod Cislem jednacim 2/2020. Souhlas Etické komise (Ptiloha €. 1)

se vztahuje 1 na vyzkumny zamér této diplomové prace.

Nee a Griffiths (2002) hovoifi o motivaci provadéni vyzkumu v oblasti
prednemocniéni neodkladné péce a dilezitosti a odliivodnitelnosti takového vyzkumu.
Takovy vyzkum musi byt pfinosem pro pacienty, jejich blizké a pro spole¢nost. Déle
hovofi o zajisténi bezpecného prubehu a kladou diraz na peclivé zajisténi informovaného
souhlasu. Zaroven Nee a Griffiths uvadi, ze muze byt provedeno ,,pied-dotaznikové™

volani. Model ,,pfed-dotaznikového* Setieni byl proveden i v tomto pripad¢.

Armstrongova (2019) tesi etické hledisko vyzkumi v oblasti pfednemocniéni
neodkladné péce tikd, Ze jako rizikové vyhodnotila pravé oblast tykajici se souhlasii
s vyzkumem. Zaroven z vyzkumu vyplynulo, Ze ziskané informace jsou uzitecné pii
zlepSovani péce o pacienty a tyto poznatky jsou ndsledné vyuzivany ve zdravotnickém
systému tak, ze opatfeni z nich vyplyvajici mohou snizovat zatéz zdravotnickych sluzeb.
Vysledky vyzkumu této diplomové prace mohou byt oporou pro argumentaci pro dalsi
rozvoj paliativnich sluZeb a propojeni zdravotnickych a socialnich sluzeb tak, aby z nich

mohl prosperovat pacient, pecujici, 1 zdravotnicky a socidlni systém.

Aby byla dodrZena korektnost pii nakladani s informacemi a daty pii vyzkumu,
byly vramci projektu uzavieny smlouvy o provedeni vyzkumu mezi vyzkumnikem
a obéma organizacemi — jak se Zdravotnickou zachrannou sluzbou hl. m. Prahy, tak

s Centrem paliativni péce, z. 1.

V ptipad€, Ze vyzkumnik vnimal, Ze rozhovor byl pro respondenty emocné
naro¢ny, probéhla v rdmci rozhovoru nabidka kontaktu na navaznou sluzbu, ktera se

vénuje podpote pozistalym (napt. Cesta domu).
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Vyzkumny soubor byl tvofen pfevazné zenami, a v mensi mife pak muzi. V ramci
prace a vyjadieni gender korektnosti vyuzivam z hlediska jazykového mnozné cislo

s oznacenim souboru jako ,,respondenti®.
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4 Vysledky vyzkumu

Kvalitativni analyza rozhovorl se vénuje podrobné analyze rozhovort, které byly
provedeny s blizkymi a zaroven pecujicimi osobami o paliativné relevantniho pacienta.
Jednotliva zjisténi jsou rozdélena do kapitol, a to dle vyzkumné otazky a dil¢ich cila
prace. Vysledky jsou prezentovany spole¢né¢ s uryvky zrozhovorl, které jsou

anonymizovang.

4.1 Potieby volajicich na tisnovou linku 155

Pro respondenty se mnohdy jednalo o novou Zivotni zkuSenost (doprovazena ¢asto
minimalni, ¢i zddnou znalosti dané problematiky), kterou doposud nemuseli fesit. Takova
nova zkusenost, spojena se zatézi, jak pecovat o svého blizkého v paliativnim stadiu
a zaroven samotnou situaci, ze se blizi konec Zivota jejich blizkého, byla velmi stresujici
androcnd. Pro respondenty tak bylo néarocné jakékoliv rozhodnuti, které se tykalo

pacienta a dal$iho postupu, v¢etné zavolani na zdravotnickou zachrannou sluzbu s zZadosti

0 pomoc.

Rozhotceni, frustrace a bezmoc pak Casto vzniklo ze zklamani z nefunkcnosti
systému. Respondenti se domnivali, Ze se snazi vydat ze sebe to nejlepsi. Do péce
o umirajiciho blizkého vstoupili ¢asto poprvé v zivoté a kromé konkrétnich informaci jim
velmi chybéla podpora systému. Respondentka, kterd si takovou zkuSenosti prosla, je
presto piesvédcena, ze by do péce o blizkého Sla znovu, ale védéla by, Ze neni dovolani
tam, kde to ocekavala, a Ze ji zdravotnicky ani socialni systém nepodpoii. Neméla by tak
plana ocekavani a nadéji, kterym véfila.

Mnozi respondenti ptedpokladali, Zze ziskaji podporu systému. Respondenti
popsali, Ze potfebovali nebyt na péci o pacienta sami, ze se jim dostane opory v ramci
zdravotnického systému — uz jen takova informace by byla pro respondenty podporou

a dodala jim motivaci situaci zvladnout. Takovou informaci ov§em neméli a chybéla jim.

»(-..) jsem do toho Sla s tim, Ze to musim zvladnout, kdyz mi pak budou jako ty lidi
pomahat. To jsou jako zdravotnici, nebo na telefonu nebo kdyz sem prijde ta sestra nebo

zdravotni bratr, takze to jsem.... mé uklidnovalo hned od zacatku, Ze na to nebudu sama.

(R34)
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Rozhotceni, bezmoc a nastvani se nasledné objevilo ve chvili, kdy respondenti
citili, Ze byli odbyti na mistech, kde hledali pomoc a ptedpokladali, Ze tyto organizace ¢i
zafizeni jsou od toho, aby v takovych chvilich pomahaly. Vnimali tak zmar své vlastni

snahy o maximalni pomoc svému blizkému.

,»INo ja jsem méla prvni co, Ze nam stejné nepomiizou, ze to je jako presné jak me
odbyla i ta zdravotnice, a zZe tedy zZe ja jsem méla pocit hrozny bezmoci. Tohle stejné jako
bezmoc, ze vilastné jsem si v nejlepsim moznym umyslu, jako dobré vire a viastné i s laskou

vzala maminku domii a Ze mi nikdo nepomiize, jsem z toho ted takova...pardon (...)* (R34)

Do nedostupnosti paliativni péce prostfednictvim mobilniho hospice se promitlo
obdobi béhem roku, kdy respondenti potiebovali byt piijemcem mobilni hospicové péce.
Respondenti, ktefi byli, nebo chtéli byt ptijemci takové sluzby béhem letnich mésicl
a zacatkem podzimu cCasto uvedli, Ze se setkali s nedostupnosti mobilni hospicové péce.
Respondenti uvedli, Ze to pro né¢ znamenalo prohloubeni bezmoci, a zaroven méli pocity
rozhot¢eni — dozvédéli se, ze jejich blizky je paliativni, zaroven v mnoha piipadech
dostali kontakt na nasledné sluzby, které pak ale nebyly funkéni. Pecujici se dostavali do
siln¢jSiho (vétsiho) tlaku, kdyZ dochazelo ke zhorSeni zdravotniho stavu blizkého,
a nemohli se obratit na poskytovatele paliativni péce, kterou by radi vyuzili. To mélo za

nasledek, ze se museli obratit na ZZS.

Jako dalsi potfebu v oblasti mobilni paliativni péce uvedli, Ze je tfeba se spojit
s mobilni paliativnim hospicem kdykoliv, kdyZ je takova potieba. V nékterych piipadech

doslo k nedostupnosti hospicové péce béhem vikendu.

»lak ano, potrebovala bych v tu chvili se napojit idedlné hned, na néjakou
paliativni sluzbu, a nebyt odkdzana na to, Ze musim cekat na pracovni den. To prosté
v piiipadé té paliativni 1écby jako...je mi jedno, jestli je Stédry den, nebo nebo pondéli
v plnym nasazeni, prosté to bohuzel v tyhlety fazi Zivotni je uplné ukradeny (...).* (R53)

Klicovym okamzikem pro respondenty byly situace, kdy si nevédéli rady
a dostavali se do stavli bezradnosti — neméli jiz dostatek informaci, jak pokraovat v péci
dal, ptipadné neveédéli, jak informace vyuzit — konkrétnim pfipadem bylo napt. davkovani
1€kt proti bolesti. Do dalSich situaci (napt. akutni zhorSeni zdravotniho stavu pacienta,
zhor$eni zdravotniho stavu s projevy silicich bolesti atp.) se asto dostali poprvé v Zivote,

bez zkuSenosti a bez komplexnich informaci. Jak se ukazuje, tak 1 ti, kteti méli alespon
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n¢jaké informace, v urcity okamzik potiebovali podporu nékoho, kdo rozumi
zdravotnimu stavu pacienta. Respondenti uvedli, ze potfebovali mit adekvatni podporu.

Potieba pomoci v dany akutni okamzik byla dle respondentti velmi naléhavé a pottebna.

»(...) a zoufale jsem potrebovala, aby mi nékdo pomohl, aby mi néekdo vekl, jako
prosté co mam délat. Nebo aby kdyztak to udélal on.* (R16)

Mnoho respondent pocitovalo bezmoc z nevédéni a pottebovali poradit, a proto
se obratili na zdravotnickou zachrannou sluzbu. Zdravotni stav pacienta a jejich vlastni
vycerpani je donutilo volat o pomoc. Zarovein z vypovédi respondentli vyplynula potieba
mit moznost konzultace a rady v jakoukoliv denni ¢i no¢ni hodinu, protoze aktudlni

zdravotni stav a jeho vyvoj se velmi ¢asto ménil k hor§Simu a mnohdy pomérné rychle.

»No, radu, no. Nebo aspon radu, nebo reseni, nebo radu, cokoliv. Jestli nam
Feknou no, to jako resit nebudem, nebo proste mluvit s nekym, kdo s tim ma néjakou

zkusenost, setkal se s tim a rozumi tomu.*“ (R23)

Respondenti se mnohokrat obraceli na svého praktického 1ékate ve vife, ze jim
bude oporou pii pééi o blizkého. Casto méli bud’ pouze Gaste¢né informace, anebo
informace, kterym nerozuméli (1€katské zpravy z nemocnice), a potiebovali jim rozumét
a podle nich postupovat. Respondenti nechapali, Ze se takova situace mize stat, a ze je
prakticky lékai odmitne. Respondenti se setkali s nezdjmem ze strany praktickych 1ékait,
a tim vic byli respondenti zatizeni a zklamani. Respondenti popsali, Ze citili o to vétsi tihu
— respondenti méli dojem, Ze se na praktického 1ékate obraceji s problémem, ktery je
v kompetencich lékare, ale nakonec musi takové potiZe fesit oni sami, a Ze na n€ nejsou

vybaveni.

Dalsi komplikace, se kterymi se respondenti setkdvali byly naptiklad nespravné
vypsané ordinac¢ni hodiny praktického 1ékate, ke kterému se nemohli dovolat, az do doby,
kdy pacient zemfel. Nekolik respondentii uvedlo, Ze svého blizkého vzali do svého
bydlisté, ale to se neshodovalo s bydliStém pacienta — nastavaly tak komplikace pfi
spojeni s praktickym Iékafem, napt. kvili vystaveni I¢katského receptu. DoSlo
1 k pfipadu, kdy respondentka ziskala informace o lécich z internetu, a pak konzultovala
l1éky s lékatkou a pracovnici 1ékarny a v podstaté sama zjistovala moznosti medikace.

Respondenti popisovaly potfebu dostupnosti praktického 1¢kare.
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., (...) do ordinace se neslo dovolat, protoze potrebovali jsme védet, co viastné
mame délat, tak jsme tam jeli jako osobné, ale ty ordinacni hodiny byly uplné jinak nez
ma jako napsany na internetu, takze jsme se tam viastné nedostali. A nedostali jsme se

tam do jeji smrti v podstateé, no. Takze ze stran praktika taky ne.”“ (R52)

4.2 Informovanost pecujicich o diagnoze, prognéze nemoci a navaznych sluzbach

Informace o diagnéze a prognoze, tedy o nemoci a vyvoji nemoci, byly pro
respondenty nezbytnym prvkem pro zvladnuti péce o pacienta. Respondenti potiebovali
znat zdravotni stav blizkého a znat vyvoj nemoci — at’ z hlediska ,,pravdy* na svété, tak
z hlediska budoucich potteb, vybaveni a pfipravy na péci a na odchazeni svého blizkého.
Respondenti potiebovali, aby jim zdravotnici, kteti pecovali o jejich blizkého, byli
schopni a ochotni pfedat veskeré informace, které respondenti potiebovali. Stejné tak jako
byly tyto informace dulezité pro respondenty, byly ve vétSing piipadi dilezité i pro
pacienty. Informace ve své zédkladni podobé¢ dostali ve zdravotnickém zafizeni. Postupné,
jak se zhorSoval stav pacienta a ptichazela vycerpanost, potiebovali vice konkrétnich
informaci, a ty zakladni jim jiz nestacily. Zacali tedy informace shanét sami, a to

samoziejme individudlné podle potieb v danou chvili.

Respondenti se nasledné dostali do urcitého, pro né vyznamného, bodu, kdy jiz
nebyli schopni poradit si se zdravotnim stavem pacienta sami, a tak aktivn€ vyhledavali
pomoc. Volani o pomoc se odvijelo od toho, s kym byli v kontaktu béhem péce
o pacienta, a jak postupné prochdzeli zdravotnickym systémem. Zpravidla se snazili
nejprve oslovit ty organizace nebo zdravotnicka zatizeni, od kterych ocekavali pomoc —
pomoc hledali napt. u praktického 1€kate, u pracovnikit doméci péce, u mobilniho
hospice, na specializovaném pracovisti zdravotnického zafizeni, ptfipadné 1 u lékate
urgentniho pfijmu. V mnoha ptipadech byli respondenti informovéani, Ze se mohou obratit
na zdravotnickou zachrannou sluzbu. A tuto moZnost v nékolika ptipadech nabidli i sami
pracovnici ZZS — a to jak ze zdravotnického operacniho stfediska, tak 1 z vyjezdové

skupiny rychlé zdravotnické pomoci nebo rychlé lékatské pomoci.

V mnoha pfipadech doSlo k pfedani informaci, kam se obratit, jiz ve
zdravotnickém zafizeni, které ukoncilo 1écbu, a které pacientovi a jeho blizkym sd¢lilo,
ze jiz pro pacienta nemohou v ramci 1écby dale nic udélat, piipadné miize pacient

vyuzivat piistup paliativni péce. Lékati ve zdravotnickych zatizenich ptredéavali
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informace, kam se obratit pro naslednou pomoc, nebo piimo kontakty na konkrétni
mobilni hospic. Ve zdravotnickych zatfizenich disponujicich paliativnim tymem, byli
pacienti a blizci odkazovani na toto pracovisté, a tam jim byly dale poskytovany
podrobnéjsi informace. Ve vétsing piipadt, kdy byli pecujici napojeni na mobilni hospic
nebo paliativni tym zdravotnického zatizeni, méli instrukci volat pti zhorSeni zdravotniho
stavu na dané pracovisté. Takova informace vSak nebyla blize specifikovana, a kazdy
respondent vnimal termin ,zhorSeni stavu“ jinak. Casto dochazelo ke zhor$eni
zdravotniho stavu postupné€, a mira resistence pecujicich na stupnujici se zhorSovani
zdravotniho stavu pacienta se postupné zvysovala. V uréity moment ale pecujicim dosly
sily, a obraceli se na mobilni hospic nebo paliativni tym zdravotnického zafizeni.
V ptipadech, kdy doslo k akutnimu zhorSeni zdravotniho stavu, pak volani o pomoc bylo
témet okamzité.

Informovanost o diagnoze zacala v drtivé vétsing€ ziskanim zékladnich informaci
ve zdravotnickém zatizeni. Tyto informace ptedal oSetfujici I¢€kat a pecujici obvykle znali
diagnézu. Casto se jednalo o onkologické onemocnéni, které mélo nékolikalety vyvoj,
a soucasnd medicina udélala maximum, co bylo pro pacientovo zdravi a kvalitu Zivota

mozné provést.

Minimaln¢ doslo k situaci, kdy pacient pfed svou rodinou tajil diagnézu a snazil
se tak své blizké chranit pted neptiznivou zpravou. Jedna respondentka uvedla, ze situace

vvvvvv

rodin€ diagnozu sdélit nechtél.

»(-..) nejdriv se dlouho nevracela, a potom najednou mé lékar zavolal do ordinace

s tim, Ze maminka ma rakovinu (...)* (R16)

A¢ vétSina respondentli uvedla, Ze méla informace o diagnéze svého blizkého,
otazkou je, jaky byl rozsah téchto informaci a jestli byl dostacujici pro pecujici do té miry,
aby mohli dobfe zajistit komfort pro svého blizkého.

»lak jsme potiebovali védeét néco a co jsme se bohuzel nedozvédeéli. Takze jsme se

néjakym zpiisobem starali, jak jen to Slo, jezdili na kontroly a podobné, ale znali jsme

Jjakoby diagnozu.* (R23)

Nékolik respondenti uvedlo, Ze se diagnézu dozvédéli ve chvili, kdy pacient

absolvoval pfedoperatni vySetfeni vramci zdravotnického zdkroku, ovSem
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nesouvisejiciho s onemocnénim, které bylo néasledné¢ diagnostikovano a bylo v kone¢né
fazi fatalni.
»Kdyz méla jit na predoperacni vySetreni, tak ji zjistili onkologické onemocneni.

(R61)

Zdroje, ze kterych se respondenti a pacienti dozvédéli o progndze, jsou rozdilné.
Jednou skupinou byli ti, kteti se prognézu nemoci dozvédéli od osettujiciho 1ékare. Tento
oSetiujici 1ékar poskytl komplexni informace o diagnéze a progndze, véetné moznosti
dalsi péce — kam se obratit pro naslednou péci. Jednou z moznosti, kterou osetiujici 1ékaii
vyuzivali, byl paliativni tym v rdmci zdravotnického zatizeni, paklize byl v takovém
zdravotnickém zatizeni zfizen. Ten nasledné ptebral pacienta a respondenty do své péce

a komunikoval s nimi podrobnosti o zdravotnim stavu véetné predpoklddaného vyvoje.

»(-..) pak si mé pozvali a rekli mi teda, co s mamkou je, coz jsem védéla uz jako

od lékarit na tom oddélenti, a ja jsem se z toho sesypala tedy. (R18)

Dalsi skupinou byli ti, ktefi se o progndéze dozveédéli jinym zplisobem nez od

oSetfujiciho Iékafte, ktery s nimi zdravotni stav pacienta nekomunikoval.

»INo a pak nam rekla sestricka, nebojte se, jako radujte se z kazdého dne, to mi
Jjako prislo takovy divny Ze jo, prosté, kdyz tohle rekla. A to ja vam nemiizu Fict, to musi
pan doktor. No ale pan doktor nam nic nerekl, rikal, Ze to bude vsechno v pordadku. Az
pak prijela za tyden placend pecovatelské sluzba z nemocnice, a ta jedina nam rekla
pravdu, Ze tatinek umird a Ze to bude tak do ctrndcti dnii (...).* (R19)

Respondenti si byli ve valné vétsiné¢ védomi, Ze jejich blizky zemfe, ¢i umira.
V ptipadég, Ze s nimi oSetfujici 1ékat komunikoval zdravotni stav, oznamoval bliZici se

konec zivota, zaroven vSak objektivné nebyl schopen bliZze specifikovat, ¢i pfesné

konkretizovat takové ¢asové obdobi a pro respondenty bylo velmi nepiesné.

»Znala, no, znala. Ja jsem prave byla informovana od pana doktora jejiho, zZe teda
to miiZe prijit hned, anebo Ze to miiZe prijit teba za mésic, jo. Ze prosté nemiizou urcit
kdy, ale abych s tim pocitala, no.” (R17)

Velmi Casto se u respondentd dostavilo védomi, ze ptichdzi okamzik umirani, a ze
si to uvédomuje 1 jejich blizky. Tento pocit silil ve chvili, kdy si uvédomili postupné se

zhorSujici zdravotni stav. Zaroven respondenti stale doufali, Ze tento okamzik nenastane.
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VétSina z respondentl chtéla nechat svého blizkého dozit doma. S tim souvisela i jejich
vile a odhodlanost vytrvat co nejdelsi dobu v samostatné péci o svého blizkého. Tim také

cilen¢ odsunovali chvili, kdy zvednout sluchatko a zavolat na tisnovou linku.

»Ale celou tu noc jsme jako cekali a snaZili se to jako néjak vydrZet, protoze
samozrejmé deal byl a prislo nam nerozumné, aby ji viastné odvezli do nemocnice,
protoze to nedavalo logiku. Bylo jasny, Ze ten stav se jako bude zhorsovat a zZe viastné ji

Jjako nemiize nikdo nijak zasadné pomoct.© (R53)

Vétsina respondentli, ktera neméla informace ve chvilich, ve kterych byly
nezbytné pro péci o pacienta, se citili ve stresu a zaroven méli vycitky, Zze neudélali dost
pii péci osvého blizkého. Vycitky byly spojeny stim, ze respondentiim chybély
informace, a zarovei nevédéli, kde tyto informace ziskat. Respondenti popisovali, ze byli
vzdy par krokii za situacemi, které se zrovna odehravaly. Casto tak doslo k tomu, Ze
informace respondent mél, ale nestihl je jiz vyuzit, protoze doslo k umrti pacienta.
Zaroven respondenti potiebovali i néjaky ¢as pro srovnani se s informaci, Ze jejich blizky

v relativné kratké dobé zemfe.

~Pro mé by asi zpétné bylo dulezité to, jak jsem Fikala, zminovala, zZe jsem byla
jako o krok zpatky, jo. I kdyz ta paliativni péce byla jako dobra, spoustu veci poradili, ale
on zacal Spatné chodit Ze jo, tak ja jsem teda sehnala berle, coz teda je fajn, Ze tohle (...)
ale kdyby mi nékdo by tireba rekl, heledte se, je asi slabej prosté todle, prestane prosté
chodit (...).* (R44)

V né€kolika ptipadech doslo ksituaci, Ze pecujici neméli informace
ze zdravotnického =zafizeni v podstaté Zzadné. Nebyli tedy oSetfujicim Iékatem
informovani o skute¢ném stavu pacienta. Ve chvili, kdy volali zdravotnickou zachrannou
sluzbu se az na misté od vyjezdové skupiny dozveédéli o termindlnim stadiu pacienta
a zjistili, Ze jejich blizky pravé v tuto chvili umira, byli z takové informace prekvapeni,

a zaroven je tato informace zastihla nepfipravené.

,»INo, protoze z nemocnice nam vlastné vitbec nic nerekli, Ze proste v takovym stavu

je tatinek.*“ (R19)

Respondenti popsali, Ze méli obecné informace, které pro né byly dostacujici do
urcité fazi pecovani. Ve chvili, kdy doslo k zhorSeni zdravotniho stavu pacienta, objevily

se bolesti, pak respondentlim jiz takové informace nestacily. Potiebovaly nové informace,
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které by jim objasnily a umoznily fesit dalsi vzniklou udalost — praveé napt. bolesti

pacienta.

w(-..) rozhodné se mnou mluvili zdravotnici a lékari, aby mé upozornili na vaznost
toho stavu. Ale jako aby mi nekdo blize vysvétlil, co do budoucna se mohlo dit, a co si

mam zaridit, nebo co miizu ocekavat, tak v tom smyslu to bylo, jakoze brzo tady nemusi

byt, jo.* (R38)

Vétsina pecujicich, ktefi vnimali, ze nemaji dostate¢né mnozstvi informaci, se tak
snazili ziskat informace z rtiznych zdroji, napt. i tak, Ze se osobn¢ dosli zeptat do
odpovidajiciho zdravotnického zatizeni. K takovému zjistovani informaci se respondenti
uchylili ve chvili, kdy pro né byly informace nedostupné, a zaroven se stale snazili fesit

situaci vlastnimi silami.

Respondenti, kteti se obratili na praktického 1€kate ve chvilich, kdy si nevédéli
rady a potiebovali informace, tak Casto narazili na nespolupracujici praktické l€kare.
Respondenti od praktickych 1ékaiti o¢ekavali naplnéni napt. domaci navstévy pacienta,
byli vS§ak velmi rdzné odmitnuti. Respondenti popsali zklamani, rozhoi¢eni, roz¢arovani,
ze 1ékar nepomaha — snazili se starat o svého blizkého, hledali pomoc a podporu, a tu
nedostali. Pfedpokladali, Zze jim obvodni 1ékai podd informace, jak maji pokracovat dal,
ale bezmocné pak odchazeli a byli ponechani tzv. svému osudu. Respondenti méli dojem,
7e musi fesit situace, kter¢ by mél tesit prakticky 1ékat a oni je musi feSit misto n&j —
takové situace popisuji respondenti jako emocné narocné.

»Neméla jsem informace, a smutny je to, Ze jsem ty informace neméla ani od

obvodni pani doktorky, kterd prave znala manzelitv stav, a neresila ho.* (R2)

Dalsi komplikace, které respondenti popsali, byly napf. nemoznost se spojit
s praktickym lékafem, protoZe mél nespravné napsané ordina¢ni hodiny. Nebylo mozné
se do ordinace dovolat. Nebylo mozné se s praktickym lékatem spojit tak dlouho, aZ bylo

pozdé¢ a pacient zemiel.

,»A protoze babicka bydlela mimo Prahu, a my jsme ji tady jako prevezli do Prahy,
a kdyz jsme chteli jakoby dojet k jejimu praktickéemu doktorovi, tak ma na internetu spatné
napsané ordinacni hodiny, do ordinace se neslo dovolat, protoze potrebovali jsme vedet,
co vlastné mame délat, tak jsme tam jeli jako osobné, ale ty ordinacni hodiny byly uplné

Jinak nez ma jako napsany na internetu, takze jsme se tam vlastné nedostali. A nedostali
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Jjsme se v tom do babicciny smrti v podstate, no. TakzZe ze stran praktika taky ne (...).*

(R52)

V nékterych piipadech respondenti vnimali, Ze nemcli dostatek potiebnych
informaci a informace se snazili ziskat veSkerymi pro né¢ dostupnymi informa¢nimi
kanaly — internet, Iékarna, znami ¢i ptibuzni pracujici ve zdravotnictvi, pratelé, ktefi méli

zkuSenost s umiranim svych blizkych.

,.Ze prosté ja, kdybych si nepiisla pro morfin ndplasti, tak bych je nedostala, tak
by mi je nenabidla. Léky na bolest, na tlumeni, kdybych ji nerekla, tak nedostanu prosté
nic. Pak jsem si to musela googlit, ktery léky jsou prosté jako dobry pro myho manzela,
aby zase s jinyma lékama se nemlatili, takZe vétsinou jsem tohle resSila pres znamou
v lékarne, co by mi doporucila. Co mi doporucila, tak jsem zase béZela za obvodni
doktorkou, Ze chci napsat tohle, ta mi rekla — hm, tak to zkuste. Kdyz jsem se ji zeptala
davkovani — no musite to vyzkouSet, ja tohle neznam. Takze to byly takovy stresovy
situace, kdy si clovéek prosté musel néjak poradit a zkusit, jestli to bude to pravy orechové

nebo ne.* (R2)

Nékteti respondenti uvedli, Ze museli hledat vyznam informaci, které se dozvédéli
ve zdravotnickém zafizeni. Dochazelo k tomu, Ze respondenti informace obdrzeli, ale
nerozuméli jejich vyznamu. To znamen4, Ze tato situace je nadéle nutila vynakladat dalsi

usili pro to, aby porozuméli I¢katskym zpravam.

4.3 Situace, které predchazely volani na linku 155

Respondenti béhem obdobi, kdy pecovali o své blizké, byli nuceni fesit situace,
které postupné ptichazely. Ve vétSing piipadi respondenti uvedli, Ze se snazili vyCerpat
maximum moznosti, o kterych védéli, anebo je ziskali a snazili se je provést. StéZejnimi

situacemi byly pfedevsim tyto:
e akutni zhorSeni zdravotniho stavu pacienta,
e dlouhodobé vycerpani pecujiciho,
e nedostacujici mnozstvi a kvalita informaci,

e adalsi.
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Respondenti uvedli, Ze se snazili fesit situace vlastnimi dostupnymi moznostmi,
nez zavolali zdchrannou sluzbu. Snazili se byt v kontaktu napt. s mobilnim hospicem, aby
byli schopni zvladat péci o pacienta. A¢ na n¢ doléhal stres a naléhavost situace, stale se
snazili reagovat na aktualni zdravotni stav pacienta a zajistovat péci. Respondenti ocenili
rychlé reakce a moznost vyuziti kompenzacnich pomucek a takové podpora je motivovala

vydrzet co nejdéle v samostatné péci o pacienta.

Respondenti vnimali komplikace ve chvili, kdy doslo k omezeni pohyblivosti
pacienta, a jejich domaci zazemi jiz neumoznovalo dostatecnou manipulaci s pacientem.
To se v nékterych piipadech stalo tak zavaznou pirekazkou, Ze jiz nebyli schopni
o pacienta nadale pecovat. Tento stav byl jednim z faktorti, ktery rozhodl o zavolani na

tisnovou linku 155.

Respondenti byli v obtizné situaci bezmoci, kdy sami za sebe védéli, ze nemohou
pomoc i vlastnimi silami. V&déli, ze umrti jejich blizkého se blizilo, a tiha bezmoci
dopadala na n¢ samotné. Tim se prohlubovalo vycerpani jich samotnych a snizovala se

schopnost o pacienta pecovat vlastnimi silami.

»lam jsem nevédeéla, kdy to prijde, co...nejhorsi je, Ze nemiizete nijak pomoct.

(R2)

Respondenti popsali stavy vyCerpani, v jakém se nachazeli pii péci o svého
blizkého. Hovoftili o intenzivnim stresu, o ztraté¢ kapacity a absolutnim vycerpani jak
psychickém, tak fyzickém. Jedna respondentka popsala, Ze fungovala automaticky jiz
jako robot a takto vykondvala vSechny Cinnosti. Zaroven jiZ nedokédzala vnimat svoje
vlastni pocity a narocnost situace. Velkym zdrojem stresu pro pecujici byla skutecnost,
ze se o blizkého nedokaZou postarat vlastnimi silami, a to je psychicky sraZelo. Pfichazela
zoufalost. Dalsi respondentka popsala tak obrovskou zaté€z, Ze sama vnimala, Ze je pied
zhroucenim, a zéroven védéla, ze je vtom sama. Dals§i respondentka z celkového
vycerpani nemohla situaci zvladnout, a bylo pro ni velmi ndro¢né vidét blizkého, a védét,

ze se nedokaze postarat, protoze ji dosly sily.

Momenty, kdy respondenti volali o pomoc tedy byly ty, kdyZ se zménil zdravotni
stav pacienta, ale také ty, kdy jiz respondentiim dosly sily — fyzické, anebo psychické,

a nebyli schopni se nadale o blizkého postarat.
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»A prave jsem... prave ten jeden den uz jsem nedala... nemohla jsem, neméla jsem
silu, jsem stard Zenskd, nevedéla jsem, jak si ulevit, abych manzela otocila, kdyz ho myju,
abych ho poSoupla, protoze on byl velkej, a sjizdél mi do nohou postele, a tak jsem

v zoufalstvi volala prave na 155.“ (R24)

Respondenti uvedli, Zze zavolat zdravotnickou zachrannou sluzbu pro né byla
v podstaté posledni varianta, kterou vyuzili — obraceli se na obvodniho 1¢kate, oSettujici
Iékate ve zdravotnickém zafizeni, paliativni tymy. O vikendech ¢i v noci vSak vyuzili

zdravotnické zachranné sluzby, a 1 z toho divodu, Ze takové instrukce obdrzeli.

Respondenti se na zdravotnickou zachrannou sluzbu obraceli v situacich, kdy
doslo k akutnimu zhorSeni zdravotniho stavu, a oni nebyli schopni takovou akutni zménu
tesit vlastnimi silami. V druhém ptipadé€ se jednalo o dlouhodobé zhorSovani zdravotniho
stavu, kdy postupné ptichézely dalsi zdravotni komplikace, az jich bylo na respondenty
ptilis. V mnoha ptipadech, kdy se volajici rozhodli volat na ZZS, pak premysleli nad
zacilenim ZZS a vylucovali, ze ZZS pecuje o paliativni pacienty a jeji sluzba spociva
v zachrané Zivota nebo zdravi. Ve vétsin€ ptipadii respondenti pfi volani uvedli, ze volaji
kviili pacientovi v paliativnim stddiu. Nicméné nevidéli jinou moznost nez kam se obratit
0 pomoc. Svou nejistotu pii volani na ZZS tesili omluvou, Ze volaji. Nasledn¢ pak tuto

nejistotu komunikovali i s vyjezdovou skupinou, ktera ptijela na misto.

»Byli tady c¢tyri lidi tady v jeden moment, coz v tu chvili jd jsem se uplné citila jako
hloupé, ze jsem je chtéla jako jsem Fikala, Ze vas tady jako tedka zdrzujem. Jako v duchu,
a vy mate zachranovat Zivoty, a my tady jsme vas ted tady stahli, tak to mi prislo, Ze jsem

se citila strasné jako najednou hloupé uplné.* (R34)

Neéktefi respondenti hovoftili o ndro€nosti samotné situace, ktera se stupiiovala ve
chvili, kdy nebylo shodné rozhodnuti pacienta a respondenti tykajici se 1écby. Nékteti
pacienti jiz nechtéli po sdéleni diagndzy pokracovat v kurativni 1é€bé. Takové rozhodnuti
popsali néktefi respondenti jako zatézujici — oni sami by byli radi za pokracujici 1écbu.

Respektovali ale viili pacienta.

DalSim zatézujicim aspektem pro nckteré respondenty byla situace, kdy se
zménila vile jejich blizkého — bud’ z plivodniho rozhodnuti zlistat doma a nebyt ve

zdravotnickém zatizeni, anebo naopak. Pro respondenty to byla kombinace naroki na
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rychlé rozhodovani a dalsi zatéze vyplyvajici ze zmény rozhodnuti, protoze vnimali tihu

odpovédnosti za rozhodnuti, kterd z nich vyplynou.

4.4 Ocekavani osob volajicich na linku 155 od zdravotnické zachranné sluzby

Respondenti obecné uvadéli, ze ocekavali predevS§im pomoc a konkrétni
predstavu o podobé pomoci neméli. Pod pojmem pomoc pak nékteii v daném kontextu
konkrétn¢ ocekavali napft. ptijezd vyjezdové skupiny a provedeni vySetieni pacienta na
misté, oCekavali informace, které respondentim v danou konkrétni situaci chybély,
ocekavali 1 transport pacienta do zdravotnického zatizeni. Respondenti popisovali, ze

ocekavali a potiebovali, aby v dané situaci nebyli sami.
,.Ze nam prosté pomiizou, co délat, v tphle situaci. Coz se vyresilo.* (R1)

V nékterych piipadech pecujici neméli pfesnd ocekdvani, a byli pak mile

ptekvapeni, ze zasah dopadl k jejich spokojenosti.

»Jd jsem viastné ani nevédéla, co mam ocekavat, ale dopadlo, si myslim, dobre.
A ani bych nic nemeénila na té situaci. Myslim si, Ze to bylo profesionalné uplné v pohode.*

(R1)

Nékteti respondenti ocekévali konkrétni rady tykajici se konkrétnich situaci, které
u nich nastaly. M¢li pocit, Ze jejich sily jiz nestaci, a ocekavali ptijezd zdravotnické
zachranné sluzby a zhodnoceni aktualniho zdravotniho stavu pacienta, na coZ sami
nestacili. O¢ekavali a pottebovali odbornou radu o dalSich moznostech medikace, protoze
pro n¢ informace nebyly dostupné, nebo se necitili kompetentni ddvkovani medikace sami
menit.

Mnohokrate respondenti ocekavali, ze zdravotnickd zdchranna sluzba zajisti, aby
jejich blizkou osobu zbavili bolesti. Pro respondenty bylo velmi narocné sledovat
zvySujici se bolesti blizké osoby a vnimali potfebu svému blizkému od bolesti ulevit

a zmirnit je.

»INo ja jsem, jak jsem nevédéla, jestli jako vitbec prijedou, neprijedou. Ja jsem si
proste, ja jsem doufala v to, Zze mu pomuizou. Prosté prijde ten pan doktor. Pani doktorka
teda byla, Ze mu pichnou morfium, Ze mu bude prosté dobre, Ze nebude mit bolesti, Ze se

nebude trapit.* (R11)
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Néekteti respondenti uvedli, ze jiz citili, Zze nejsou schopni o svého blizkého

pecovat, a o¢ekavali transport pacient do zdravotnického zatizeni.

,»Jo, tam to v podstaté probehlo tak, jak ja jsem ocekdvala, Ze proste prijedou, Ze

se na néj podivaji, a Ze ho odvezou do nemocnice, kde mu pomiizou. Coz se stalo.“ (R60)

Respondenti uvedli, ze nevédéli, co maji dé€lat, a ocekavali tak transport
do nemocnice jako posledni moznost feSeni situace, ale po rozhovoru bud’ s pracovnikem
zdravotnického operacniho strediska, nebo nasledné rozhovoru s vyjezdovou skupinou
na misté¢ ziskali podporu pro ponechani pacienta v domacim prostiedi. Respondenti
uvedli, ze jim byla vénovana dostatecna péce a dostali rozhodujici informace
o0 zdravotnim stavu a mozném vyvoji udalosti, Ze se rozhodli pro setrvani pacienta
v domécim prosttedi. Potfeba byt se svym blizkym v poslednich chvilich jeho zivota byla
dalezitéj$i nez balit nezbytné véci do zdravotnického zafizeni v piipad¢ transportu

pacienta.

V nékolika ptipadech respondenti uvedli, ze od zdravotnické zachranné sluzby
ocekavali zachranu Zivota svého blizkého, a¢ v&deli, Ze je paliativni a méli svou piedstavu
o tom, co vyznam ,paliativni“ znamend. Respondenti hovofili o strachu a obavéach
o svého blizkého, a od zdravotnické zachranné sluzby ocekavali zajisténi osetfeni tak,

aby pacientovi ulevila, a zaroven jeste zlstal pfi Zivoté.

Jeden respondent uvedl, ze volal kvili konkrétnim ukonim, které zdravotnicka
zachrannd sluzba miZe poskytnout a pomoci. Mé&l i predstavu o konkrétnim ukonu
a medikaci, kterou pacientka potiebovala. To, ze m¢l respondent informace a znalosti
o moznostech zdravotnické zadchranné sluzby, uvedl jako uklidiujici faktor — védél, ze

pacientka dostane adekvatni péci a jeji aktudlni zdravotni stav se zlepsi.

Ocekavani pomoci, porady ¢i podpory bylo sméfovano i na dal§i mista (prakticky
lékat, mobilni hospic, domaci péce, zdravotnické zafizeni), a ZZS byla az posledni
variantou. VétSina respondentll oekavala podporu systému — jak od zdravotnickych
zafizeni, tak od socialné-zdravotnich sluzeb. N¢&kteti respondenti popisuji, ze v ramci
systému se jim nedostalo ocekdvané péce — napt. nebyt v tom sam, kdyZ se budou starat
o svého blizkého, ale vnimali, Ze takovou péci a podporu nedostali. V mnoha piipadech

respondenti ani nevédeli, na kterou konkrétni sluZzbu by se mohli obratit. Dalsi
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respondenti naopak dostali, co ocekavali (nebo dostali ,,nad své ocekavani®), a to jak

v ramci zdravotnického systému, tak v rdmci socidlné-zdravotnického systému.

Ne vSichni respondenti popisuji dobrou zkuSenost ve chvili, kdy volali o pomoc.
Popsali, ze jejich prani a o¢ekavani byla lidskost, potfeba uklidnit, pfinést do aktualniho
déni pohodu a klid, citlivost a uctu. To byla prani respondentii pro sebe. Obecné si pak
ptali, aby mohla fungovat paliativni péce ve vétSim rozsahu a byla dostupna v konkrétni

okamzik, kdy ji potiebovali, a zcela zasadni pro n¢ byla dustojnost.

Nekteti respondenti popsali, Ze jiz méli zkuSenosti s volanim na zdravotnickou
zachrannou sluzbou, a jejich ocekéavani byla takovou zkuSenosti ovlivnéna. V piipad¢, ze
m¢éli zkusenost dobrou, i jejich ocekavani byla pozitivni. V ptipadé, ze jejich zkusSenost
nebyla dobrd, neocekdvali zménu, nicméné pomoc potiebovali, a tak zavolali i pfes
nedobry pocit, ze tak potfebuji ucinit. Nékteii z téchto respondentti pak byli dle jejich
vnimani ,,nad o¢ekavani spokojeni, a vnimali, ze sluzby zdravotnické zachranné sluzby

byly jiné nez pfi jejich posledni negativni zkuSenosti.

,»Jo, jako mé to prekvapilo, naopak jako ja jsem necekala, Ze se se mnou takhle
nékdo bude bavit. Cekala jsem, asi standardni jako nebo standardni....jé nemam osobné
dobré zkuSenosti z historie, ale jako se zachrankou, jo, Ze vas jesté sprdnou, Ze volate,
a tak, takze ja jsem jako volala v podstaté v obavach....nebo takhle v obavach — ten jeji
stav za to jsem jako obavy neméla, zZe bych nékoho otravovala vic nez by bylo zdravo, ja
Jjsem vedéla, Ze ji ani sama nemuiZu transportovat, protoze prosté to jsem nebyla schopna
Jji postavit, protoze by hned zvracela a prosté nebylo mozné nic, ale jako ten pristup mée

rozhodné prekvapil mile.* (R53)
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IV. ZAVER

Teoreticka Cast byla vénovana zdkladnim informacim o paliativni péci, jejim
druhim a rovnim. Déle se teoreticka ¢ast vénovala pacientim s potfebou paliativni péce,
a jejich setkdnim se zdravotnickym systémem, ktery dosud s takovymi pacienty nedokaze
pracovat na odpovidajici urovni a nedokdze reagovat na jejich potfeby. Zaroven prace
pfinesla pohled ze strany neformalnich pecujicich, ktefi jsou nezbytnou a velmi dilezitou
soucasti péCe o pacienta na sklonku jeho zivota. I z jejich pohledu je opora systému jak

zdravotnického, tak socialniho nedostatecna.

Domnivam se, ze cile empirické ¢asti prace byly naplnény. Odpovédi na

vyzkumnou otdzku o potfebach volajicich jsou:

e respondenti méli potfebu informovanosti o diagnéze a progndéze nemoci
a tyto informace byly pro respondenty zasadni. Paklize takové informace
dostali, bylo pro né nezbytné jim porozumét v riiznych fazich nemoci/umirani

a stavu pacienta;

e respondenti potiebovali vnimat oporu zdravotnického a socialniho systému,

které se jim mnohdy nedostévalo;

e potifebovali ziskat informace a odbornou lékafskou oporu od praktického
lékare;
e potfebovali mit moznost konzultaci a konkrétni podpory v neptetrzitém

rezimu (24/7), a to zejména pii silicich bolestech pacienta ¢i akutni zméné

zdravotniho stavu pacienta.

Dil¢i cil 1 — Informovanost pe€ujicich o navaznych sluzbach, informovanost

o diagnodze a progndze nemoci pacienta.

Z vyzkumu vyplynulo, ze v vétSiné piipadi byli informovéni o diagndze a
prognoze nemoci. Neni ovSem jasné, jak takovym informacim rozuméli. Respondenti
dostavali informace o navaznych sluzbach ve omezené mife. Ve zdravotnickych
zatizenich, kde byli napojeni na paliativni tym, tak informaci o ndvaznych sluzbach méli
vice a Iépe se orientovali v systému ndvaznych sluzeb. Respondenti museli vyvinout

velké mnoZstvi energie pro ziskani informaci, a to na zdkladé¢ vlastni inciativy.
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Velmi cCasto respondenti obdrzeli informaci, ze v ptipadé potieby, ¢i akutniho

zhorSeni zdravotniho stavu pacienta maji volat na linku 155.
Dil¢i cil 2 — Situace a udalosti, které predchazely volani na linku 155.

Respondenti se snazili fesit situace, ve kterych si nevédeli rady vlastnimi silami,
ale doslo u nich i k situacim, které jiz nebyli schopni sami vyftesit. Jednalo se o akutni
zhorSeni zdravotniho stavu pacienta, dlouhodobé vycerpani pecujiciho, nedostate¢né

mnozstvi a kvalita informaci, které by potfebovali ke zvladnuti situace.

Dil¢i cil 3 — Oc¢ekavani osob volajicich na linku 155 od zdravotnické zachranné

sluzby

Respondenti uvedli, Ze mnohdy neméli konkrétni ptredstavu o pomoci od
zdravotnické zachranné sluzby. Ocekavani byla rGznd, a to vzdy dle konkrétni situace,
kterou dany respondent v danou chvili feSil. Jednalo se o pomoc se zvladnutim bolesti
pacienta, pfijezd vyjezdové skupiny na misto a vyieSeni zdravotniho problému na misté,
ocekavali informace, které jim chybély, transport do zdravotnického zafizeni. Naopak
respondenti Casto uvedli, ze nechtéli zdravotnickou zachrannou sluzbu zatézovat, ale ze

neméli kam jinam se obratit.

V ramci zavért a doporuceni piinasi prace zavéry ze dvou oblasti —

zdravotnické a socialni.

5 Doporuceni a zavér pro oblast socialni

Respondenti vyjadfovali vysokou potiebu mit neptetrzitou moznost se na nékoho
obratit pro konkrétni rady a podporu v konkrétnich akutnich situacich. Jak se ukazalo, tak
kapacita napt. mobilniho hospice nebyla dostatecnd, a¢ nabizi sluzby v nepfetrzitém
provozu 24/7 (Cesta domil, nedatovano). Jednou z moZnosti, jak podpofit peCujici je
varianta podptrné linky, kam by bylo mozné se obratit a ziskat nezbytné informace
o dal$im postupu. Zarovein by bylo vhodné navysit persondlni kapacity, aby bylo mozné
vyuzivat sluzby v akutnich pfipadech okamzité. Omezena kapacita mize byt zpisobena
poctem lékaili atestovanych v oboru paliativni mediciny, ktery ziejmé stale neni
dostate¢ny (napf. v roce 2021 dle informaci na webovych strankach Ceské spole¢nosti
paliativni mediciny CLS JEP atestovalo v oboru paliativni medicina 18 lékatt (Ceska

spolecnost paliativni mediciny, 2016).
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Ani v jednom rozhovoru nezaznélo, ze by respondenti byli v pé¢i socialniho
pracovnika. Je mozné, ze v kontaktu se socidlnim pracovnikem byli, nicméné takovou
skutecnost nezaznamenali, nebo byla pod jejich rozliSovaci schopnost v situaci, ve které
se pravé nachazeli. Obecné popisovali, ze se setkali s paliativnim tymem ve
zdravotnickém zafizeni. Pfipadné pak hovofili o konkrétni organizaci poskytujici
hospicovou sluzbu, a kterd nabizi komplexni péci prostiednictvim multidisciplinarniho

tymu, kterého je socidlni pracovnik soucasti.

Tam, kde byli peCujici navazani na paliativni tym v nemocnici, byli 1épe
informovéani o diagndze a prognoze, nicméné v urcité fazi jim ani tyto informace nestacily
a neveédeli, kam se dale obratit. V takovém piipad€ je na misté zajistit informovanost
o sitovani dalSich sluzeb, a také vzdélavat neformalni pecujici v praktickych ukonech,
které jim umozni pokracovat v péci a nebudou vysilovani patranim po moznostech, které
jim systém poskytuje (MPSV, 2016, s. 75). Naopak, kdyz systém zafungoval, a pecujici
m¢éli informace, vnimali toto napojeni jako prospésné (Stajduhar, 2008), a to nejvice
v osobnim kontaktu. Pospisil (2015) uvadi, ze je tfeba reflektovat nedostateény pocet
zdravotné socidlnich pracovnikll a zapojovat je do zdravotnickych organizaci. Na to by
mély reagovat planované legislativni zmény v ramci novelizaci Zékona ¢. 372/2011. Sb.,
o zdravotnich sluzbach, a Zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Tento krok je

v

zasadnim pro roz§ifeni a propojeni zdravotnich a socialnich sluZeb.

A pravé proto je dulezité posilit roli socidlnich pracovnikd, kteti disponuji paletou
nastroji a metod k nasyceni potiteby informovanosti neformalnich pecujicich, a to
konkrétnimi kroky. Tato doporuéeni popisuje i Simonik (2015) a koresponduji s vysledky

vyzkumu:

e vyuzivani case managementu, ktery nabizi komplexni pfistup k pacientovi
a blizkym pacienta. Individudlni pfistup, znalost kontextu zivota pacienta
a jeho rodiny je pfinosem a piedpokladem dobrého zvladnuti a provazeni jak

pacienta na sklonku Zivota, tak jeho blizkych;

e vramci respektu a dustojnosti k clovéku je socidlni prace prostiedek pro
odklon od institucionalizace umirani a navrat k individudlnimu pfistupu, kdy
ma socidlni pracovnik ¢asovy komfort se takto k pacientovi a jeho blizkym

vztahovat. Aby takova ¢asova dostupnost socidlniho pracovnika byla mozna,
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je tieba zajistit odpovidajici pocCet pracovnikii na danych pozicich

a odpovidajicich pracovistich;

e socialni pracovnik jako koordinator specializovanych a primarnich sluzeb
predpoklada zlepseni dostupnosti paliativni péce, a tim zvySovani jeji kvality
a kontinuity poskytovani této péce — situje a navazuje pacienta a jeho blizké

s navaznymi sluzbami tak, aby nedochazelo k vycerpani pecujicich;

e v ramci administrativnich krokti podpora informovanosti a pomoci navazani
se na instituce, které jsou kompetentni pro zasilani dtichodi, vyplaceni
nemocenskych davek, feseni piijcek a dluhd, feseni prevodu majetku, sepsani
drive vysloveného prani, navstéva notare, vytfizovani plné moci pro rodinné
ptislusniky, zadosti o pfispévky na péci atp.

Doporucenim je i implementace pracovni pozice socidlniho pracovnika, ¢i
zdravotné-socialniho pracovnika do prostfedi zdravotnickych zachrannych sluzeb —
v takovém piipad¢ by se stal koordinatorem a propagatorem piinosu socialni prace
v piistupu k pacientim a nositelem hodnot a etickych zasad, které jsou v nékterych

zdravotnickych oborech nedostatecné.

Ptani a potieby respondentt se liSily. Pfani byla vyjadfena jako idealni stav, jak
by mohly byt jejich potfeby naplnény. Piani respondenti vyplynula z téch zkusenosti,
které vnimali jako nedobré, a chtéli by je pro sebe v piipad€ dalsi zkuSenosti jinak. Jejich
pfanim byla lidskost, uklidnéni, vnést do aktualniho déni pohodu a klid, citlivost a tctu.
Obecné si pak prali, aby mohla paliativni péce fungovat ve vétSim rozsahu a byla

dostupna ve chvili, kdy ji potfebovali.

Respondenti byli radi, ze mohli byt soucasti takového vyzkumu. Doufali, Ze
rozhovorem budou uziteéni, a pfispéji k rozvoji paliativni pée, ¢i obecné péce
o paliativni pacienty tak, aby se socidlni a zdravotnicky systém propojil, dokazal
spolupracovat a prinesl co nejvetsi benefit pro pacienty a sklonku Zivota, a také pro

pecujici.
6 Doporuceni a zavér pro oblast zdravotnickou

rowr

Z empirické casti vyplyva, Ze respondenti méli potiebu mit dostatecné informace

tykajici se diagndzy a prognozy onemocnéni. Zarovei také potiebovali témto informacim
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rozumét. Zpétné by chtéli znat konsekvence, které ma péce o pacienta v domacim
prostiedi a jaké je tfeba zajistit podminky. To potvrzuje i vyzkum mezi zdravotniky
v Anglii, kde jsou metodicky nastaveny podminky pro komunikaci s pacienty
a ptibuznymi, ale zdravotnici nejsou mnohdy schopni podle metodiky postupovat

a informace predavat (Gott, 2011).

Neformalni pecujici vnimali nedostate¢nou podporu od praktickych Iékatt,
zvlasté pak v oblasti komunikace, kdy se prakticti 1¢kafi tématy paliativni péce viibec
nezabyvali. Otdzka diive vysloveného piani tedy pro respondenty viibec nebyla oteviena
a ani jeden z respondentil o takové moznosti nehovoftil. DalSim bodem byla dostupnost
sluzeb praktickych Iékatti — jejich ochota a schopnost komunikace, a také ochota provadét
navstévni sluzbu. Dle Nafizeni Vl1ady o mistni a ¢asové dostupnosti zdravotnich sluZeb
(Cesko, 2012), ma ale prakticky lékat povinnost navitévni sluzbu vykonavat. Otazkou je,
jak se k poskytovani takové sluzby stavi samotni prakticti 1ékari. Podle Natizeni V1ady je
pokryti praktickymi 1ékaii statisticky zcela v potadku, ale Sidlo (2017a) oviem ve studii
zpochybiiuje spravnost nastaveni Natizeni Vlady (Cesko, 2012).

Z pohledu I¢ékait pak ze studie plyne, Ze oni sami nevédi, jak s takovym pacientem
fesit plan, véetn¢ diive vysloveného prani (Atreya, 2022) a ke vzdélavani v oblasti
paliativni péce je dovedla az konkrétni zkusSenost. Lékat ma byt koordinatorem
péce, pfedavat informace o navaznych sluzbach, ptipadné je 1 vypisovat. KdyZz ale
v oblasti paliativy vlibec nefunguje, pecujicim ani pacientim nepomuze. Takové tvrzeni
vyplyva i z vypovedi respondentll. Konkrétnim krokem pro uceni a podporu 1ékait tak
muze byt vzdélavani jiz na Iékafskych fakultach a vychova budoucich Iékaiti
k humanistickému pftistupu k pacientiim a jejich blizkym.

rrrrr

ze zkuSenosti respondentll v empirické ¢asti, a potvrzuje to i Atreya (2022). V prizkumu
Cesty domu a Agentury STEM/MARK (2015) se ale 78 % Ilékaiit domniva, ze

na rozhodovani o 1€cbé v pripad€ vazné nemoci se maji I€kafi a pacienti podilet spolecné.

Zdravotnici pravdépodobné nejsou piili§ zdatni v oblasti komunikace spojené
s paliativni péci a respondentiim chybéla podpora v dané oblasti. Vnimali, ze komunikace
neni takova, jakou by potiebovali. Paklize méli pozitivni zkuSenost ve zdravotnictvi, byli
to zdravotnici, kteti byli v oblasti paliativni péce vzdélani na wurcité trovni
(vysokoskolské vzdélani paliativniho charakteru). Takova reflexe respondentl
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koresponduje se studiemi (Wiese, 2008; Stone, 2009; Gott, 2011), ze komunikace byla
dualezitd pro dalsi zvladnuti péce o paliativniho pacienta. Jednim z doporuceni, které
z vyzkumu vyplyva je posileni kompetenci a uméni hovofit s pacientem a jeho blizkymi
ve chvili, kdy je tieba sd¢€lit Spatnou zpravu — tj. diagnézu, a nasledné€ 1 prognodzu
souvisejici se zdravotnim stavem pacienta. Nejedna se pouze o komunikacni schopnosti,
ale také posileni psychické odolnosti zdravotnickych pracovnik, aby byli schopni takové
situace zvladnout. Uceni se komunikac¢nich dovednosti, a zaroven upozornéni na sebepéci

a zvySovani tak 1 psychické odolnosti pracovnikil je mozné vyuzit zde:

e vzdélavani, které nabizeji organizace socialnich sluzeb - krizova
intervence/komunikace; telefonicka krizova intervence (napf. Remedium,

Modré linka, Linka bezpeci a dalsi);

e vzdélavani nabizejici komunikaci s pfibuznymi pacienti v konecné fazi
zivota — vzdé€lavaci kurzy pro vseobecné sestry/lékare/pediatry (napf.

Centrum paliativni péce);

e vzdélavani, které nabizi i zdravotnicky systém — Prvni psychicka pomoc
ve zdravotnictvi: intervenéni péce poskytovand sekundarné zasazenym

(Nérodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatiskych zdravotnickych oborti);

e vzdélavaci programy, které budou garantovany Ceskou spoleénosti paliativni
mediciny CLS JEP a Spole¢nosti urgentni mediciny a mediciny katastrof CLS
JEP (2021) — ptehled téchto programt bude zvefejiiovan a aktualizovan

v online podobé na webovych strankich obou spole¢nosti’.

Zaroven je tieba konstatovat, Ze zdravotnici maji své kompetence a odpovédnosti,
a neni bezpodmine¢né nutné, aby byli odborniky na oblast socialni. DiileZitost shledavam
v informovanosti zdravotnikl, na které specializované pracovisté nebo organizace se
v ramci paliativni péce obratit — podstatné je sitovani jednotlivych zdravotnickych
a socidlnich organizaci a vytvoreni dostupné, aktualizované a funk¢ni databaze.

Pro zdravotnické zachranné sluzby jiz existuji doporuceni (CSPM, 2021) pro

provazani na hospicové sluzby vdaném kraji. Doporuenim je vypracovat

aktualizovanou databazi poskytovatelti hospicovych sluzeb. Kazdou takovou organizaci

7 www.urgmed.cz; www.paliativnimedicina.cz
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nakontaktovat a nastavit pravidla pro pfedavani pacientii zdravotnickou zachrannou
sluzbou. Dojde tak k minimalizaci zatéze zdravotnického systému a vyvarovani se

opakovanych kratkodobych hospitalizaci ve zdravotnickych zatizenich.
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7

Navrhy dalSich vyzkumi

Nize uvadim mozna témata pro dalsi vyzkum:

Jak se prakticti 1¢ékare vztahuji k tématu poskytovani paliativni péce a jaka je
jejich tuloha v kontaktu s pacienty a blizkymi osobami / piibuznymi
(pecujicimi). Jaké povédomi maji k institutu diive vysloveného ptani a jak se

k nému vztahuji?

Vnimaji zdravotnici potiebu zapojit se v rdmci svych schopnosti a moznosti
do problematiky paliativni péce z pohledu zdravotnika a zapojit se tak do

provazani zdravotnického a socidlniho systému?
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8 Limitace vyzkumu

Do vyzkumu mohli byt zapojeni pouze volajici, kteti volali na linku 155 a spadové
volani probéhlo na linku Zdravotnické zachranné sluzby hl. m. Prahy. Vyzkum tedy
probéhl ze vzorku osob, ktefi jsou v dob€ volani mistné piislusni k hlavnimu méstu. Pro
zobecnéni vysledkl vyzkumu je potieba zapojit i dalsi kraje a ovéfit platnost vysledk i

v jiném prostiedi.

Volani respondenttim bylo provadén zpétné, tudiz je mozné, Ze jejich vnimani pii

volani a pfi provadéni vyzkumného rozhovoru jiz bylo ovlivnéno a mohlo byt zkresleno.

Pilotné byl k indikovani ,,paliativné relevantniho pacienta® vyuzit test Rapid-
PCST a operatofi na zdravotnickém operacnim stfedisku se s nim setkali za svou praxi
poprvé. Zavedeni nové metodiky a odvaha pracovnikil operac¢niho stfediska k indikaci
paliativné relevantniho pacienta mohly byt timto faktorem ovlivnény. I z tohoto hlediska
je mozné, ze valna vétSina respondentli byla pecujicimi o pacienta s onkologickym

onemocnénim a tito pecujici zatim méli zkusSenost pouze s touto diagndzou.

8.1 Limitace vyzkumnika

Pro mé& jako vyzkumnika byla velmi dilezitd koncentrace pfi kazdém kontaktu
s respondentem. Citlivost tématu vyzadovala napojeni se na respondenta. VyuZzivala jsem
tedy zkuSenosti ze své psychoterapeutické a supervizni praxe. Kazdy respondent
pfistupoval k vypravéni jinym zptsobem, mél své tempo vypravéni a kazdy rozhovor mél
jinou dynamiku. Casto byly rozhovory velmi emotivni, a objevoval se plag, smutek,
rozhotCeni, naStvanost, ale také radost. Bylo také zapotiebi pracovat s tichem.
V néekterych rozhovorech se objevovala tichd mista ze strany respondentd, a bylo tak
zapotfebi nespéchat, ale dat respondentim prostor pro hledani spravnych slov pro

vypravéni ptibéhu. Mnohdy bylo ziejmé, Ze je vypravéni pro respondenty velmi naroc¢né.
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