Standardy a normy hospicové a paliativni péce v Evropé: ¢ast 1
Doporuceni Evropske asociace pro paliativni péci

Lukas Radbruch, Sheila Payne a spravni rada Evropské asociace pro paliativni péci (EAPC)
uvadeji a vysvetluji v tomto oficidlnim pozicnim dokumentu doporuceni EAPC v oblasti
spolecné terminologie a spolecnych norem jakosti paliativni péce.

1. VSeobecné informace

Moderni hospicové hnuti je spojeno se jménem Cicely Saundersové, ktera v roce 1967
v Londyné zalozila Hospic sv. KryStofa. Nicméné jiz v roce 1975 si kanadsky lékat Balfour
Mount uvédomil riziko urcitého nedorozuméni, kdyz hledal oznaceni pro svou novou
nemocni¢ni jednotku v Montrealu, nebot’ ve francouzsky hovorici ¢asti Kanady se vyraz
,hospic* (,,hospice®) jiz pouzival v jiném kontextu. To jej vedlo k zavedeni pojmu ,,paliativni
péce.

Od té doby jsme v oblasti hospicové a paliativni péce na celém svété svédky snahy o
nalezeni spole¢ného jazyka, nebot’ nejednotnost predstavuje brzdu ve vyvoji mezinarodnich
standardii a norem. Nedavno nechala Evropska asociace pro paliativni péci (EAPC) provést
v evropskych zemich prizkum zabyvajici se vyvojem paliativni péce. Pracovni skupina pro
rozvoj paliativni péce v Evropé€ pod vedenim Carlose Centena a Davida Clarka zvefejnila
vysledky v publikaci EAPC Atlas of Palliative Care in Europe (EAPC — Atlas paliativni péce
v Evropé€), v niz vlibec poprvé uvadi tidaje umozitujici porovnani stavu paliativni péce v
jednotlivych evropskych zemich.*? Tento priizkum ukazal nékteré spolecné rysy, ale také
Sirokou rozmanitost vyvoje struktury a zpisobt poskytovani paliativni péce. Zda se, Ze tyto
rozdily ¢aste¢né souviseji s riznym chapanim zakladnich pojmi a termind z oblasti paliativni
mediciny. Z prizkumt vyplyva, Ze pfedpokladem pro smysluplné srovnavani je vypracovani
spole¢né terminologie.®

V navaznosti na tuto skute¢nost a na proces hledani shody s ndrodnimi asociacemi
nyni EAPC piedklada navrh spolecné evropské terminologie. Na zéklad¢ této dohodnuté
terminologie mohou byt formulovany zakladni normy. Normy a standardy jsou nezbytné
nejen pro zdravotniky, ktefi pracuji v prostiedi hospicové a paliativni péce, ale také pro
vSechny, kteti svym rozhodovanim v oblasti zdravotnictvi mohou ovlivnit dostupnost
paliativni péce pro pacienty.

S pokracujicim rozvojem paliativni péce v celé Evropé stoji ti, ktefi rozhoduji, nejen
pied otdzkou, kde a kdy rozvijet sluzby paliativni péce, ale také, jak maji byt zafizeni, ktera
tuto péci poskytuji, vybavena a uspotradana. Kvalitni struktura a organizace je predpokladem
pro vysokou kvalitu péce. Ti, kteti rozhoduji ze spravniho a politického hlediska, budou
pfirozené usilovat o minimalizaci nakladii pfifazenim minimalniho po¢tu zamé&stnanct ¢i
minimalni vySe tthrady. Poskytovatel¢ péce pak budou pochopitelné vyjednavat o ziskani
pfiméfenych lidskych zdrojii nezbytnych pro dosaZeni vysoké kvality péce. V tomto konfliktu
budou obé¢ strany hledat urcita voditka, jeZ by definovala strukturalni kvalitu.

V tomto dokumentu piedkladda EAPC normy strukturdlni kvality pro poskytovani
ustavni (lizkové) a ambulantni paliativni péce v riznych prostiedich. Dokument bere v tvahu
riznd pojeti paliativni a hospicové péce Vv riznych evropskych zemich a regionech. Z tohoto
divodu se jedna spiSe o popis norem nez definovani standardii. Zatimco standardy by
definovaly urcitou nepodkrocitelnou hranici, pod niz by nebylo mozné oznacit poskytovanou
péci za dostate¢né kvalitni (minimalni standardy), normy ptedstavuji ur¢ity konsenzus, pokud
jde o kvalitativni cile, o které je tfeba usilovat (aspira¢ni normy). Pokud jsou tyto normy
splnény, je mozné s vysokou pravdépodobnosti o¢ekavat dosazeni vysoké kvality péce.



2. Metody

Smyslem tohoto dokumentu je poskytovat voditka a doporuceni pro poskytovatele
sluzeb, zainteresované strany i osoby, které o poskytovani péce na nejriznéjsich tirovnich
rozhoduji. Prvni navrh byl piedlozen v tnoru 2008 na mezinarodni konferenci o onkologické
péci béhem slovinského predsednictvi Evropské unie.

Jak jiz bylo uvedeno, EAPC spise nez standardy nabizi normy a pracovni definice.
Normy EAPC popisuji, jak by kvalitni paliativni péce méla vypadat. Smyslem dokumentu
vSak neni diskriminace téch zafizeni, kterd z diivodu mistnich ¢i regionalnich odlisnosti jednu
nebo vice takovych norem spliiovat nebudou. S ptihlédnutim k rozdiliim ve zdravotnickych
systémech, jakoz i k riznym kulturnim prostfedim, je iplnéd shoda na spolecnych standardech
mezi ndrodnimi asociacemi z vice nez 20 zemi prakticky nemozna. Shoda ohledn¢ norem se
vSak jevi jako realna.

Spravni rada EAPC svétila ptipravu tohoto dokumentu pracovni skupiné pro pripravu
dokumentti (Saskia Jiinger, Sheila Payne a Lukas Radbruch). Piedbézné znéni rukopisu bylo
prekontrolovano odborniky v ramci EAPC (Franco De Conno, Carl-Johan Fiirst, Geoffrey
Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil Larkin, Friedemann Nauck). Navrh byl poté na
zékladé reakce téchto odbornikl revidovan a v upravené podobé¢ rozeslan ¢leniim spravnich
rad ¢lenskych narodnich asociaci EAPC. Nazory narodnich asociaci byly ziskany
prostiednictvim delfské metody, kdy byl ke kazdé navrhované norm¢ polozen dotaz ohledné
miry souhlasu ¢i nesouhlasu. Postupu hledani shody se ucastnili zastupci 35 riznych
narodnich asociaci hospicové a paliativni péce z 22 evropskych zemi. Na zékladé zpétné
vazby ziskané touto delfskou metodou byla pfipravena finalni verze tohoto dokumentu. Tato
finalni verze byla piedloZena spravni rad¢ a je pfijata jako oficialni stanovisko EAPC.

2.1 Uéel norem

Normy lze vypracovavat na narodni a regiondlni trovni. Narodni uroven predstavuje
jednotnou strategii pro rozvoj a kontrolu; mize usetfit ¢as a energii. Na regionalni nebo mistni
urovni se upravuji narodni normy na zékladé€ zvlasStnich charakteristik ptisluSnych regionii i
instituci. Je ziejmé, Ze nejlepsim piistupem je spojeni obou vyse popsanych perspektiv.*
Zavadéni norem predpoklada rozsahlé konzultace a shodu se vSemi zainteresovanymi
stranami. Jen tak lze dosdhnout platnosti a relevance vyslednych norem. Ugely a cile norem
Vv oblasti paliativni péce jsou nacrtnuty v ramecku 1.

2.2 Hlavni oblasti norem v paliativni péci

Tento dokument nevychazi ze systematického piehledu, ale spisSe z ptehledu publikaci
a dalSich zdrojii z uznavanych oficialnich instituci, jako je napt. Rada Evropy. Hlavni oblasti
uvedené v tomto dokumentu byly odvozeny z existujicich dokumentti o normach a
standardech v oblasti paliativni pé&e riznych organizaci, asociaci a vybori.*” Dokument se
zabyva nasledujicimi klicovymi prvky paliativni péce:

o definice a terminologie v oblasti paliativni pé¢e a hospicové péce

spole¢né hodnoty a filozofie
urovné péce
skupiny pacientl
Zatizeni a sluzby
Dalsi klicové oblasti (napi. dostupnost sluzeb a ptistup k nim, vzdélavani
poskytovatelll zdravotni péce, klinicky audit a dokumentac¢ni standardy, vzdélavani vetejnosti
a zvySovani povédomi, vyzkum) v tomto dokumentu zahrnuty nejsou. EAPC se bude témto
otazkam v budoucnosti vénovat samostatné.
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Ramecek 1. Cile norem v oblasti paliativni

2.3 Priciny nejednotnosti a zdroje mozného péce’
nedorozumeni o podporovat kvalitu a snizovat rozdily

Proces hledani konsenzu ohledné novych a stavajicich programi
evropskych norem kvality pro oblast 0 rozvijet a podporovat princip kontinuity
paliativni péce v Evropské unii je stiZzen péce napii¢ riznymi zdravotnickymi
n¢kolika problémy zapti¢inénymi zna¢nou zafizenimi
riznorodosti poskytovani péée v riznych O usnadnovat partnerskou spolupraci
zemich. Néekteré typy sluzeb a zafizeni se programi paliativni péce, hospict a
vyvinuly pouze v nékterych zemich." dal$ich poskytovatelt zdravotni péce
Naptiklad vysledky studie pracovni skupiny | o usnadfiovat rozvoj a zlepSovani
EAPC odhalily, ze pouze v 5 z 52 klinickych programii paliativni péce
evropskych zemi existuje dobfe vyvinuta a Q stanovit jednotné piijimané definice
rozsahla sit’ lizkovych hospictl. Jiné zemé zakladnich prvki v oblasti paliativni péce,
maji naopak mnohem vyssi podil doméci a podpofit tak kvalitu, konzistenci a
paliativni péce. Z toho plyne otdzka, zda spolehlivost téchto sluzeb
bude spole¢ny pristup schopen zohlednit O stanovit narodni cile pro zajisténi piistupu
velikou riznorodost poskytovanych sluzeb ke kvalitni paliativni péci
Vv zavislosti na riznych regionalnich, o podporovat méteni vykonnosti a
geografickych a kulturnich rozdilech. Totéz iniciativy zvySovani kvality
plati i pro hledani spole¢nych pojmi a

definic. Nalezeni shody v ramci Evropy se

ukazuje jako slozit¢jsi nez podobna snaha v Severni Americe. Konec koncti, Evropska unie se
sklada ze zemd s tisiciletou historii a riznymi jazyky, coz udrzuje narody oddélené — a je tieba
konstatovat, Ze rozdily jsou ¢asto pfedmétem znaéné hrdosti.>

Proto musi proces hledani konsenzu brat v tivahu, ze je tieba evropské normy v oblasti
poskytovani péce presné sladit s prislusnymi demografickymi a kulturnimi aspekty rtiznych
zemi a regiondl.

Zdravotni politika v oblasti paliativni péce predstavuje rychle se rozvijejici oblast. Od
doby, kdy byl proces hledani evropského konsenzu zahajen, byly publikovany dvé vyznamné
vladni zpravy. V Cervenci 2008 zvetejnilo britské Ministerstvo zdravotnictvi dokument ,,End
of Life Care Strategy for England* (Strategie péce o pacienty v zavéru zivota pro Anglii).8 \Y
dubnu 2009 zvetejnil Americky projekt narodniho konsenzu druhé vydani svych pokynt pro
hledani konsenzu.” Aktualizace tohoto druhého vydani, stejn¢ jako konkrétni pokyny
Strategie péCe o pacienty v zavéru zivota, nebylo mozné v ramci procesu hledani evropského
konsenzu brat v ivahu. Prostfednictvim zpétné validace vSak pracovni skupina EAPC zjistila,
ze tvrzeni a koncepty v tomto dokumentu jsou 1 nadale v souladu s doporucenimi ve vyse
zminénych vladnich dokumentech.

3. Terminologie

Pokus zkoumat a porovnavat paliativni a hospicovou péci v Evropé ukazal, Ze
v riiznych zemich existuje riiznoroda terminologie.'° Rozdily v terminologii se objevuji
nejen v odborné literatute, ale také v zdkonech, ve vladnich dokumentech a vyhlaskach i
stanoviscich odbornych spole(:nosti.10 Naptiklad pomoci diskurzivni analyzy definic paliativni
péce zaznamenal autorsky kolektiv vedeny Pastranou, Ze se pouzivaji rizné vyrazy
poukazujici na vzajemné se prekryvajici oblasti zdravotni péce, napf. ,,hospic®, ,,hospicova
péce”, ,.kontinudlni péce*, ,,péce o pacienta v zavéru zivota®, ,tanatologie®, ,, péce zamérena
na komfort* & ,,podptirna péce«.* Navic plati, Ze vznik riznych pojmi je mozné vyvodit
Z ruznosti kulturnich prostredi. Naptiklad v némcin€ neexistuje ptimy ekvivalent vyrazu



,»paliativni péce®, a proto se vyraz ,,Palliativmedizin® pouziva jak pro paliativni péci, tak pro
paliativni medicinu. ! Aviak pouzivani vyrazu ,,Palliativmedizin‘ (paliativni medicina) jako
synonyma paliativni péce vedlo k obavam ohledné medikalizace paliativni péce v Némecku.
Proto nékteii odbornici dokonce pouzivaji anglicky vyraz ,,palliative care*, aby doséahli
odliSeni od paliativni mediciny. AZ v lofiském roce byl pfijat vyraz ,,Palliativversorgung*
oznacujici paliativni péci. Podobn¢ ani v jinych evropskych jazycich neni zfejmé, do jaké
miry jsou vyrazem oficialn¢ pouzivanym pro paliativni pé¢i oznacovany totozné koncepty
(viz tabulka 1).

Aby mohl byt evropsky pfistup ke kvalitni paliativni péc¢i ti€inny, je tieba pouzivat
jednozna¢né pojmy, coz znamena a piedpoklada dosazeni vzajemné dohody 0 obsahu a
definici t€chto pojmi. Pracovni skupina pro rozvoj paliativni péce v Evropé provedla srovnani
rozvoje sluzeb a poskytovani péce ve 42 evropskych zemich v publikaci Atlas of Palliative
Care (,,Atlas paliativni pé&e).” V kritickém zhodnoceni tohoto atlasu byla zdiiraznéna
dulezitost nalezeni spole¢né terminologie, protoze srovnavaci grafy maji smysl pouze tehdy,
kdyz vychazeji ze sdileného jazyka, kde stejné slovo ma v kazdé zemi, kde se pouziva, stejny
vyznam.

EAPC si je védoma, Ze v ramci evropskych jazykl a kultur nebude mozné nalézt
uplny konsenzus. Pfesto EAPC navrhuje pouzivat nésledujici pracovni definice paliativni a
hospicové péce.
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3.1 Paliativni péce

Paliativni péce predstavuje aktivni celkovou péci o pacienta, jehoZ onemocnéni
neodpovida na kurativni 1é¢bu. Zasadné diilezité je mirnéni bolesti a dalSich priznaki a
socialnich, psychologickych a duchovnich problémii. Paliativni péce je ve svém pristupu
interdisciplinarni a do své piisobnosti zahrnuje pacienta, rodinu a komunitu. V jistém
smyslu nabizi paliativni péce nejzakladnéjsi koncepci péce — pé¢i zamérenou na
naplnéni pacientovych poti‘eb a to bez ohledu na misto, kde pacient pobyva, at’ doma,
nebo v nemocnici. Paliativni péce cti a chrani Zivot. Umirani a smrt povaZuje za
normalni proces, smrt v§ak ani neurychluje, ani neoddaluje. Usiluje o zachovani
maximalni moZné kvality Zivota aZ do smrti.'?

Tabulka 1. Konven¢ni pojmy pouZivané pro ,,paliativni pé€i v riznych evropskych zemich

Zemé Vyraz pro ,,paliativni péci‘ Dalsi vyrazy
Rakousko Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; Lindernde Fiirsorge (ulehceni a
palliative Betreuung / utéseni)

Palliativbetreuung;
Palliativversorgung

Belgie (vlamska | Palliatieve zorg

cast)

Belgie (valonska | Soins palliatifs

cast)

Chorvatska Paljativna skrb

republika

Kypr Anakoufisiki frontitha / frontida Paragoritikes agogis (ulehceni

¢1 utéSeni)

Ceska republika | Paliativni péce

Dansko Palliative indsats; palliative
behandeling (og pleje)

Francie Soins palliatifs Accompagnement de fin de vie




(doprovod v zavéru Zivota)

Némecko Palliativmedizin; Palliativversorgung | Hospizarbeit ([dobrovolnicka]

hospicova prace)

Recko Anakoufistiki frontida

Mad’arsko Palliativ ellatas

Island Liknarmedferd / liknandi medferd

Irsko Palliative care

Izrael Tipul tomeh / tomech; tipul paliativi Palliative care

Italie Cure palliative

Lotyssko Paliativa aprupe

Nizozemsko Palliatieve zorg Terminale zorg (terminalni

péce)

Norsko Palliativ behandeling; palliativ Lindrende behandling og
omsorg; palliativ madisin; palliativ omsorg (ulehceni a utéSeni);
pleie palliative care

Portugalsko Cuidados paliativos

Spanélsko Cuidados paliativos

Svédsko Palliativ vard; palliative medicin

Svycarsko Palliative Care; Palliative Betreuung

Spojené Palliative care; palliative medicine Supportive and palliative care;

kralovstvi end-of-life care

Navzdory kulturnim rozdiliim v ramci celé Evropy ma definice paliativni péce

ptipravend EAPC sjednocujici vliv na hnuti a organizace plisobici v oblasti paliativni péce v
mnoha evropskych zemich.'® Definice EAPC se mirné lisi od definice Svétové zdravotnické
organizace (WHO) uvedené niZe:

Paliativni péce je pFistup, ktery usiluje o zlepSeni kvality Zivota pacienti a rodin,
kteri ¢eli problémim spojenym s Zivot ohroZujicim onemocnénim, a to prostfednictvim
prevence a zmiriiovani utrpeni véasnou identifikaci a dokonalym zhodnocenim a 1é¢bou
a mirnénim bolesti a dalSich problémi, fyzickych, psychosocialnich i duchovnich.™

Definice Svétové zdravotnické organizace nahradila starsi definici, ktera se omezovala
na pacienty, ,,jejichz onemocnéni nereaguje na kurativni 1é¢bu*."® Nova upravena definice
Svétove zdravotnické organizace z roku 2002 rozSifuje oblast plisobnosti paliativni péce na

pacienty a rodiny, které ,,celi problémim spojenym s Zivot ohrozujicim onemocnénim*.*°

3.2 Hospicova péce

Hospicova péce se zabyva ¢lovékem v jeho celistvosti a klade si za cil naplnit
vSechny jeho potreby — fyzické, emocionalni, socialni i duchovni. Doma, v ramci denni
péce ¢i v hospici se pecuje o osobu, ktera se nachazi na konci svého Zivota, stejné jako o
ty, kdo tuto osobu miluji. Zaméstnanci a dobrovolnici pracuji v ramci multiprofesniho
tymu, ktery poskytuje péci na zakladé individualnich potifeb pacienta a jeho osobniho
piani. “Hospic se snaZi nabidnout ilevu od bolesti, diistojnost, klid a pokoj.*’

Nalézt shodu v definici hospicové péce jde obtiznéji nez v piipadé definice paliativni
péce. Zda se, Ze existuji zadsadni rozdily v chapani hospicové péce, coz pravdépodobné odrazi
ruzné zpusoby, jak je hospicova péce v zapadni Evropé chdpana a vyuzivana. V nékterych
zemich existuje jasné rozliSeni mezi hospicovou a paliativni péci, zatimco v jinych zemich se
tyto pojmy pouzivaji jako synonyma. Pokud se v tomto sméru rozlisuje, mize to souviset s
institucionalnim rdmcem, ktery popisuje jednotku paliativni péce jako oddéleni v ramci
nemocnice, zatimco lazkovy hospic je popisovan jako samostatné zdravotnické zatizeni.



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

V néekterych zemich se obdobné¢ rozlisuje v oblasti ambulantni péce. V Némecku se
sluzby domaci paliativni péce zaméfuji na zdravotni péci, zatimco v rdmci domdaci hospicové
péce poskytuji dobrovolnici pfedevsim psychosocialni podporu.

V nékterych zemich piedstavuje vyznam pojmu hospic spise urcitou filozofii péce nez
konkrétni typ zatizeni, kde se péce poskytuje.18 Naptiklad v Némecku se oznaceni hospicova
péce vyuziva ptevazné pro poskytovani péce, které vzniklo jako komunitni hnuti a zavisi
vyrazn¢ na zapojeni dobrovolnikii, zatimco paliativni péce a jesSté konkrétnéji paliativni
medicina se povazuji za odvétvi mediciny.

Nicméné zakladni filozofie i definice paliativni péce a hospicové péce se do znacné
miry ptekryvaji, a proto budeme v tomto dokumentu termin ,,paliativni péce* pouzivat ve
vyznamu jak hospicové, tak paliativni péce.

3.3 Podpurna péce

Podpiirna péce je prevence a lééba negativnich projevii nadorového onemocnéni
a onkologické 1é¢by. Mezi tyto projevy patri télesné a psychosocidlni symptomy ale také
vedlejsi uc¢inky 1écby, a to v celém priubéhu nadorového onemocnéni od stanoveni
diagndzy, v€etné rehabilitace a péce 0 pacienty po uspéSné onkologické 16¢be. 10

Mezi pojmy ,,paliativni péce“ a ,,podpiirna péce“ existuje znacny prekryv a
neexistuje jasné rozliSeni jejich pouzivani.

Vétsina expertd se vSak shoduje, ze oznaceni podpiirné péce je vhodnéjsi u pacientt, u
nichz jesté probiha protinadorova 1é¢ba, a zahrnuje i osoby, které rakovinu pfekonaly, zatimco
paliativni péce se zamétuje hlavné na pacienty se zna¢n¢ pokroc¢ilym onemocnénim, kde se jiz
od protinddorové 1écby ustoupilo.20 Celostatni prizkum provadény v Némecku vSak ukézal,
7e 9% pacientii na jednotkach paliativni péce je 1éeno chemoterapii.?! Pacienti, ktefi
rakovinu pfekonali, by do cilové skupiny paliativni péfe zahrnovani byt neméli. Paliativni
péce se navic tyka nejen pacientll s nddorem, ale i dalSich skupin pacientli s onemocnénim
ohroZzujicim jejich Zivot.

Vyraz podpiirna péce by se nemél pouzivat jako synonymum paliativni péce.
Podpiirna lécba je soucasti onkologické péce, zatimco paliativni péce je samostatna
oblast a zahrnuje v§echny pacienty s onemocnénim ohroZujicim jejich Zivot, a to i
neonkologickym.

3.4 Péce o pacienta v zaveru zivota (End of life care)

Vyraz ,,péce o pacienta v zavéru Zivota® miZe byt pouzivan jako synonymum
paliativni péce ¢i hospicové péce, pricemZ koncem Zivota se rozumi obdobi jednoho az
dvou let, béhem kterych se pacient, jeho rodina a zdravotnici postupné dozvidaji, Ze
pacientovo onemocnéni vyznamné omezuje délku jeho Zivota.

Vyraz ,,péCe o pacienta v zaveéru Zivota“ se pouziva bézné v Severni Americe a byl
pfijat regulatnimi orgény v evropskych zemich. Nékdy byva tento koncept chapan tak, Ze
paliativni péce je spojena predevsim s péci o onkologické pacienty, zatimco vyraz péce o
pacienta v zaveru zivota lze pouzit pro vSechny pacienty. Naptiklad v Anglii byl v roce 2008
zvetejnén dokument ,,NHS End of Life Care Strategy* (Strategie NHS péce o pacienty
Vv zavéru zZivota) s cilem zlepS$it umirani pro vSechny pacienty bez ohledu na diagndzu a na
misto, kde péce probihé.8



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

Pé¢i o pacienta v omezeném ¢asovém ramci poslednich 48 nebo 72 hodin Zivota se
zabyva napiiklad 1é¢ebné oSetfovatelsky model péce Liverpool Care Pathway for the Dying
Patient. Tento organiza¢ni model byl vytvofen za uc¢elem pienosu hospicového modelu péce o
umirajici lidi do ostatnich zdravotnickych a socialnich zafizeni.?? PH pouZiti s touto konotaci
muze byt péce o pacienta v zavéeru Zivota chapana jako standard péce o umirajici pacienty,
ktefi nevyzaduji specializovanou paliativni péci.

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

3.5 Terminalni péce

Terminalni péce predstavuje starsi termin, ktery se pouzival pro komplexni péci
0 pacienty s pokro¢ilym nadorovym onemocnénim a omezenou ofekavanou délkou
Zivota.

Nov¢;jsi definice paliativni péce se neomezuji pouze na pacienty s omezenou
ocekavanou délkou Zivota v kone¢ném stadiu jejich onemocnéni. Vyraz ,.termindlni péce* jiz
proto neni relevantni a nemél by se pouzivat, ptipadné pouze k popisu péce poskytované
béhem zcela posledni faze (v poslednich né€kolika dnech) nemoci.

3.6 Respitni péce

Rodinni pFislusnici nebo jiné osoby pecujici o pacienta v domacnosti mohou byt
unaveni nepietrzitou zatézi, kterou poskytovani péce predstavuje. Respitni péce nabizi
pecovateliim planovanou nebo neplinovanou moznost odpocinku tim, Ze péci o pacienta
na urcity c¢as pievezme.”

Respitni péce mize byt poskytovana v zatizenich poskytujicich denni péci (denni
staciondr), v lizkovych zatizenich (lazkovy hospic) nebo prostiednictvim specializovanych
sluzeb uréenych pro domaci péci (odlehcovaci sluzby v domacnosti pacienta).

4. Filozofie paliativni péce

I ptes rozdily v ptistupu k paliativni péci v riznych zemich je mozné v literature
identifikovat celou fadu spole¢nych hodnot a Principﬁ, které jsou pii poskytovani hospicové a
paliativni péce obecné uznavany a piijimany. 124

Ve vSech evropskych zemich uznavaji odbornici na problematiku paliativni péce
urcity soubor spoleénych hodnot. Ten zahrnuje i hodnotu autonomie a distojnosti
pacienta, potfebu individualniho planovani a rozhodovani a zasadu celostniho
(holistického) piistupu k pacientovi.

4.1 Autonomie

V paliativni péci je uznavana a respektovana vnitini hodnota kazdého ¢lovéka
jako autonomni a jedine¢né bytosti. PéCe je poskytovana pouze tehdy, kdyZ jsou pacient
a/nebo jeho rodina pripraveni ji akceptovat. V idedlnim pripadé si pacient uchova
moznost rozhodovat mezi riznymi mozZnostmi 1é¢by, dale o misté péce a 0 pristupu ke
specializované paliativni péci.

Pacienti by méli mit moZnost se podilet na rozhodovani, pokud si to pteji. Pro tento
ucel je nutné poskytovat dostatecné informace o diagnoze, prognéze a moznostech 1é€by a
péce 1 o vSech dalSich souvisejicich aspektech péce.



Ve svéte stale probiha diskuse o etickém problému, ktery nastava v ptipadé, kdy
pacient neni schopen o sobé a o dalsi 1é¢bé rozhodovat ¢i kdy rozhodovat nechce a kdy
informovani a rozhodovani pfechazeji na rodinu, piipadné na poskytovatele paliativni péce.
Rovnovahu mezi autonomii a ochrannou péci nejspis ovliviiuji kulturni faktory, nebot’ napf.
v nékterych zemich dochézi k prenosu rozhodovacich pravomoci z pacienta na zdravotniky -
poskytovatele péce - Castéji nez jinde.

4.2 Duistojnost

Paliativni péce ma byt provadéna s tictou, oteviené a citlivé s ohledem na osobni,
kulturni a naboZenské hodnoty, presvédéeni a zvyklosti pacienta, jakoZ i na zakony
kazdé jednotlivé zemé.

Stejné jako v piipad¢ kvality zivota se zda, ze distojnost je individualni koncept
zahrnujici u kazdého pacienta rtizné oblasti a priority. Dle této definice je dustojnost
povazovana spise za vnitini vlastnost nez za néco, co miize byt poskozeno nebo ztraceno. Z
tohoto pohledu stoji paliativni péce pied otazkou, jak vytvofit prosttedi a situaci, kde pacient
svoji dastojnost citi a uplatiiuje.

4.3 Vztah mezi pacientem a zdravotniky

Poskytovatelé paliativni péce by méli udrZovat s pacienty i jejich rodinami vztah
na bazi spoluprace. Pacienti a rodiny jsou duleziti partneri pri planovani péce i pri
zvladani onemocnéni pacienta.

Paliativni péce zaujima salutogeneticky pfistup (akcentujici subjektivni pohodu) a
klade diiraz na moznosti a kompetence pacienti, nikoli pouze na jejich obtize.* V posledni
dobé je kladen stale vétsi diraz na psychickou odolnost (resilienci). Psychickou odolnosti se
rozumi schopnost pacientd zvladat spolu s nevylééitelnou chorobou a souvisejicimi problémy
i zménu perspektivy v souvislosti s omezenou délkou zbyvajiciho Zivota. Koncept psychické
odolnosti nabizi urcitou zménu paradigmatu: zatimco soustfedéni se na piiznaky, rizika,
potize a zranitelnost je orientovano na problémy a nedostatky, soustfedéni se na psychickou
odolnost je orientovano na pacientovy moznosti. Psychicka odolnost zdlraznuje vyznam
vefejného zdravi a vytvari partnerstvi mezi pacienty, odborniky a komunitnimi struktu rami.”

4.4 Kvalita Zivota

Hlavnim cilem paliativni péce je dosahnout, podporit, zachovat a posilit nejvyssi
moznou kvalitu Zivota.

Péce se tidi kvalitou zivota tak, jak ji definuje osoba, které¢ se tykd. V fadé dokumenti
je uvadéna dulezitost bio-psycho-socialni a duchovni kvality zivota. Pro posouzeni kvality
zivota ve vztahu ke zdravi a nemoci se pouzivaji standardizované dotazniky. Nicméné
,kvalitu Zivota® miZe kazdy pacient, jemuZ je poskytovana paliativni péce, stanovit pouze
individualné, sam pro sebe.™! Relevantni dimenze kvality Zivota ¢lovéka, stejné jako priority v
ramci takovych dimenzi, se ¢asto s ohledem na postup nemoci posouvaji. Zda se, Ze kvalita
vice zavisi na vnimaném rozdilu mezi o¢ekavanim a skute¢nosti nez na objektivnim zhorSeni
stavu.

4.5 Postoj k Zivotu a smrti

Mnohé definice paliativni péce zahrnuji i urcitou deklaraci postoje vici zivotu a
smrti.* Prvni definice WHO z roku 1990 stanovila, Ze ,,paliativni medicina vita a podporuje
zivot, ale umirdni povazuje za normalni proces®. Tento postoj nachdzime 1 v pozd¢jSich
definicich. Smrt je nahlizena na stejné Girovni jako Zivot, neodd¢litelné od n¢j a jako jeho
soucast.

Paliativni péce se nesnaZi smrt ani uspiSit ani oddalit.



Poskytovani eutanazie a Iékatské asistence pii sebevrazdé by do odpovédnosti a
naplné paliativni péce spadat nemélo.
Je tieba uznavat ,,hodnotu zivota, ptirozenost procesu smrti i skute¢nost, ze jak zivot,

tak umirdni mohou byt pfilezitosti pro osobni riist a seberealizaci*.?*

4.6 Komunikace

Dobré komunikaéni dovednosti jsou zakladnim predpokladem kvalitni paliativni
péce. Komunikaci se rozumi interakce mezi pacientem a zdravotniky ale také interakce
mezi pacienty a jejich pribuznymi, jakoZ i interakce mezi riznymi odbornymi
zdravotnickymi pracovniky a sluzbami podilejicimi se na péci.

Nespokojenost a stiznosti na péci mohou ¢asto vyplyvat spise z neefektivni
komunikace neZ z nedostateéného poskytovani péce,® zatimeo efektivni komunikace, jak bylo
prokézano, pé&i o pacienta zlepuje.?® Komunikace v oblasti paliativni pé&e predstavuje
mnohem vice neZ pouhou vyménu informaci. Je tieba brat v ivahu obtizné a nékdy 1 bolestivé
zalezitosti. To vyzaduje ¢as, osobni nasazeni a upiimnost. Pro persondl poskytujici paliativni
péci miize byt narocné podavat pravdivé a uplné informace a ptitom respektovat nadéji
pacienta a jeho rodiny na preZiti navzdory bliZzici se smrti.?” Pro Gi¢innou komunikaci je nutné
zajistit* mj. vycvik a vzdélavani, odpovidajici prostorové podminky, dostate¢ny &as pro
interakci s pacienty a jejich rodinami a pro vyménu informaci v ramci tymu, stejné jako
ptistup k modernim informa¢nim technologiim.

4.7 Edukace verejnosti

Rada Evropy zastava nazor, Ze je velmi dulezité vytvotit v ¢lenskych statech Evropské unie
prostedi, kde by byla paliativni péce spravné chapana a pfijimana. * Proto je nezbytné
podporovat obecné dostupnou 1é¢ebnou i preventivni zdravotni pééi, diky které budou mit
budouci generace mensi strach z umirani a zarmutku.®

4.8 Multiprofesni tym a interdisciplindarni pristup

Tymova prace se povazuje za jednu z hlavnich charakteristik paliativni pége.’
V multiprofesnim tymu jsou zastupci riznych zdravotnickych a nezdravotnickych povoléani a
obort, ktefi pracuji spolecné na poskytovani a/nebo zlepSovani péce o pacienty S urcitou
diagnozou. SloZeni tymu se bude lisit v zavislosti na mnoha faktorech, mj. na tom, jakym
skupinam pacientli ma slouzit, v jakém rozsahu je péce poskytovéana a jakou geografickou
oblast ma ¢innost tymu pokr)'fvat.29

Paliativni péce ma byt poskytovana v interdisciplinaArnim ramci. PfestoZe obecny
paliativni pristup miiZe realizovat i jedina osoba zastupujici urcitou profesi nebo obor,
komplexni specializovanou paliativni pé¢i (viz kapitola 5. ,,Urovné paliativni pé&e®) je
mozné poskytovat pouze na ziakladé neustalé komunikace a spoluprace riznych profesi
a oboru s cilem zajistit fyzickou, psychickou, socialni i duchovni podporu.

Existuji jasné diikazy, Ze tymova prace v oblasti paliativni péce je pro pacienta
V}'/hodnél.4 Systematicky piehled literatury o efektivité specializovanych paliativnich tymi
v ramci onkologické péce, ktery zpracovali Hearn a Higginson, ukazal, Ze specializované
paliativni tymy vedou K vyssi spokojenosti pacientti a ve srovnani s konvenéni péci
identifikuji a fesi vice problémil a potieb pacienta a jeho rodiny.30

Kromé toho bylo prokazano, Ze interdisciplinarni pfistup vede ke snizeni celkovych
nakladd na péci, protoze se zkracuje primérna doba, kterou pacienti museji stravit v akutni
nemocni¢ni péci. Nov¢&jsi priizkumy ptinesly diikazy o pozitivnim vlivu paliativnich tyma na
kvalitu 1écby bolesti a dal§ich symptom1. 3 Slozeni tymu musi byt feSeno pruzné¢ na zaklade
potieb pacienta. V minimdlni verzi se proto mtze tym skladat z praktického Iékate a zdravotni
sestry -specialistky. Nicméné ve vétsiné piipadii paliativni tymy zahrnuji i socialni
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pracovniky, psychology a/nebo dobrovolniky. Rada Evropy doporucuje, aby vedouci roli
V jednotlivych oblastech ¢innosti tymu zastaval odbornik se zvlastnim vzdélanim v oblasti
paliativni pége.*

4.9 Péce o truchlici poziistalé

Paliativni péce nabizi podporu rodin€ a dal§im blizkym osobam béhem nemoci
pacienta, pomaha jim pfipravit se na ztratu a pokracuje v poskytovani podpory v dobé
zarmutku, je-li to tfeba, | po tmrti pacienta. Péce o truchlici pozistalé je povazovana za
zékladni a nezbytnou souéast paliativni péde.**

Posuzovani rizika komplikovaného truchleni by mélo probihat u pacienta i
rodiny rutinné po celou trajektorii nemoci.

5. Urovné paliativni péce

Paliativni péce miiZe byt poskytovana na riznych urovnich komplexnosti. Mély
by byt poskytovany nejméné dvé irovné: obecny paliativni pFistup a specializovana
paliativni péce.

V soucasnosti 1ze ve véts§iné dokumenti narazit na dvoutroviovy pfistup k paliativni
péci, tj. rozliSuje se mezi obecnym paliativnim pFistupem a specializovanou paliativni
péci. Paliativni pristup je mozné vyuzivat v prostedi a zafizenich, kde se pacientim
poskytuje paliativni péce pouze prilezitostné. Na opak ve specializované paliativni péci jde o
tym nalezité vyskolenych lékati, zdravotnich sester, socialnich pracovniki, kaplanti a dalSich
osob, jejichz odborné znalosti jsou potieba pro optimalizaci kvality Zivota osob
s onemocnénim, které ohrozuje jejich Zivot, &i s vysilujici chronickou nemoci.”

5.1 Paliativni pristup

Paliativni pristup predstavuje cestu, jak integrovat metody a postupy paliativni
péce do prostiedi, ktera nejsou na paliativni péci specializovana. Tento pristup zahrnuje
nejen farmakologicka a nefarmakologicka opatieni pro tlumeni priznaki, ale také
komunikaci s pacientem a rodinou a dalS$imi zdravotniky a rozhodovani a stanovovani
cilii péce v souladu s principy paliativni péce.

Paliativni pfistup by mél byt soucasti rutinni péce praktickych Iékaiti a personalu
nemocnic a zafizeni domaci pé€e. Aby mohli tito poskytovatelé sluzeb vyuzivat paliativni
pfistup, musi byt paliativni péce zahrnuta do uc¢ebnich osnov pregradualniho vzdélavani
1€kaiti, sester a dalSich odbornikti. Rada Evropy doporucuje, aby byli v§ichni odborni
pracovnici ve zdravotnictvi obeznameni se zasadami paliativni péce a aby byli schopni je
v praxi vyuzivat.*

5.2 Obecna paliativni péce

Dvoustupiiovy systém Urovni paliativni pée miiZze byt rozsifen na tfi stupné: paliativni
piistup, obecna paliativni péce a specializovana paliativni péce. Obecna paliativni péce je
poskytovana primarnim zdravotnickym personalem a specialisty, kteti 1é¢i pacienty
S onemocnénim, které ohrozuje zivot, a ktefi maji dobré zédkladni dovednosti a védomosti
Vv oblasti paliativni péce.

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



5.3 Specializovana paliativni péce

Pacienti s zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich blizci mohou mit velmi komplexni
potieby, které vyzaduji pomoc tymu poskytujiciho specializovanou paliativni pé&i.?° Oznadeni
,,specializovana paliativni péce® popisuje instituci , jejiz hlavni ¢innosti je poskytovani
paliativni péce. Tyto instituce obvykle pecuji o pacienty s komplexnimi a slozitymi
potiebami, a proto vyzaduji vyssi uroven vzdelani zaméstnancii a vyssi uroven dalSich
zdroju.

Specializovana paliativni péce je poskytovana ve specializovanych institucich
pacientiim s komplexnimi problémy, které nejsou v dostate¢né miie feSitelné v jinych
zdravotnickych zarizenich.

VSichni pacienti s progresivni nevylécitelnou nemoci by méli mit ptistup ke
specializované paliativni péci, ktera aktivné fesi vSechny ptiznaky jejich zdravotniho stavu a
vnima uginky téchto priznakii na pacienty i jejich rodiny a pecujici osoby. *° Pacienti
S komplexnimi potfebami v oblasti paliativni péce vyzaduji Sirokou Skalu terapeutickych
zasahtl v rdmci mirnéni a 1é€by symptomil. Aby mohla ptisluSna zdravotnicka zatizeni tyto
sluzby a zasahy provadét, museji mit k dispozici personal vyskoleny na potiebné urovni.

Sluzby specializované paliativni péce vyZaduji tymovy pristup spojujici rizné
profese s interdisciplinarnim zptisobem prace. Clenové tymu museji byt vysoce
kvalifikovani a paliativni péce by méla byt jejich hlavnim profesionidlnim zamérenim.

Poskytovani specializované paliativni péce musi byt provadéno profesiondly v oblasti
paliativni péce, kteti absolvovali uznadvany vycvik a vzdélani v oblasti specializované
paliativni péce.>? Clenové tymu maji mit odborné znalosti v oblasti klinického feSeni
problémi v riznych oblastech s cilem napliiovat komplexni potieby pacienta.

5.4 Centra excelence

Vicestupiiovy systém muze byt jesté rozsifen o Ctvrty stupen, kterym jsou centra
excelence. Centra excelence by méla poskytovat specializovanou paliativni péci v riiznych
prostiedich véetné lizkové a ambulantni péce, domaci péce a konzultacnich sluzeb a méla by
poskytovat akademické zazemi pro vyzkum a vzdélavani. Uloha center excelence je dosud
pfedmétem diskusi a postaveni takovych center v ramci vicetroviiového piistupu bude zaviset
pravé na této diskusi.

Centra excelence v oblasti paliativni péce by méla pisobit jako centra vzdélavani,
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vyzkumu a Sifeni informaci, vyvoje standardi a novych metod.

6. Cilova skupina pacienti

6.1 Pacienti

Paliativni péce se neomezuje na piredem definované lékaiské diagnozy, ale méla
by byt k dispozici v§em pacientim s Zivot ohroZujicim onemocnénim.

Paliativni péce je vhodna pro kazdého pacienta a/nebo rodinu zijici s onemocnénim,
které ohrozuje jejich zivot, ptipadné s rizikem rozvoje takového onemocnéni, a to na zdkladé
jakékoli diagnozy bez ohledu na prognézou a vék, pokud je ochoten/jsou ochotni paliativni
péci piijimat.* Paliativni pé¢e miZe byt nabizena soudasné s 1é¢bou usilujici o kauzalni
1é¢eni nemoci, nebo samostatn¢ jako hlavni a jediny zptsob 1é€by. Nékteré aspekty paliativni
péce mohou byt vyuzitelné i v ptipade pacientd, kteti jsou vznikem zavazného onemocnéni
teprve ohrozeni.



KaZdy rok umira v evropském regionu 1,6 milionu pacienti na nadory a
priblizné 5,7 milion osob umira na neonkologicka chronicka onemocnéni.

V evropském regionu (dle definice WHO) je registrovano 881 milionii obyvatel. Pro
tento region byla vypocitana vékove standardizovand timrtnost 9 300 amrti na milion
obyvatel. Z toho piiblizné 1 700 umrti souvisi s nadorovymi nemocemi a 6 500
s neonkologickymi chronickymi onemocnénimi.®® Tento vypodet je v souladu s nedavnym
pruzkumem, ktery dosel k vysledku 1,7 milionu tmrti na zhoubné novotvary ro¢né v
Evropé.34

Naprosta vétSina téchto pacientl trpi bolesti, dusnosti a jinymi fyzickymi pfiznaky
nebo potitebuje pomoc s psychosocialnimi a duchovnimi problémy v souvislosti s progresi
jejich onemocnéni. Australska pracovni skupina odhadla, Ze populace, u niz ptipada v ivahu
paliativni péce, mize predstavovat 50% az 89% vSech umirajicich pacientl v zavislosti na
pouZité metodé odhadu.® Vétsina t&chto pacientd potiebuje obecny paliativni pristup.
Kvalifikované odhady a pruzkumy ukazuji , Ze nejméné¢ 20% pacientl s nadory a 5% pacientil
S jinym onemocnénim potiebuje v poslednim roce svého zivota specializovanou paliativni
péci. Tyto procentudlni hodnoty vSak byly v ramci hleddni konsenzu pfi tvorbé tohoto
dokumentu zpochybiiovany a byla navrhovana ¢isla mnohem vyssi, a to jak u pacienti
s nadory, tak u ostatnich. Vysledné hodnoty budou také zaviset na konkrétnich okolnostech
vyskytu jednotlivych onemocnéni v riiznych zemich. Doba lé¢eni mize Cinit nékolik dni az
n¢kolik let, ale vzhledem k pokrokiim moderni mediciny plati, Ze mnoho z téchto pacientd
bude potiebovat paliativni péci po delsi casové obdobi, nejen v poslednim roce svého zivota.

Z vySe uvedenych odhadi vyplyva, Ze v jakykoli dany okamzik Zije v evropském
regionu (dle definice WHO) vice nez 320 000 pacienti s nadory a 285 000 pacientt
S jinym onemocnénim, ktefi potiebuji podporu ¢i péci v podobé specializované paliativni
péce.

Tato ¢isla pfedstavuji pomérn€ konzervativni odhady, protoze symptomatické zatéz a
potieba paliativni péce Casto neni rozpoznana, a proto mohou byt tato ¢isla mnohem vyssi,
nez kolik odhady uvadéji. Tyto odhady také vychazeji z pfedpokladu, Ze je obecné paliativni
péce dobie rozvinuta a obecné dostupna, coz plati pouze pro n€kolik evropskych zemi.
Nedavno zvetejnéna data pochazejici z Velké Britanie dosla k zavéru, Ze poCty pacientl, kteti
potebuiji specializovanou paliativni pé¢i, jsou podstatng vyssi.?’

Ve vSech evropskych zemich je paliativni péce poskytovana prevazné pacientiim
s vyznamné pokrocilym nadorovym onemocnénim. Pacienti s jinymi chorobami, jako
jsou neurologicka onemocnéni, HIV/AIDS, srde¢ni onemocnéni, plicni ¢i ledvinova
onemocnéni, mohou mit stejnou potirebu paliativni péce jako pacienti s nadory, ale
pristup k paliativni péci je pro né mnohem obtiZnégjsi.

Vyskyt ptiznaki, stejné€ jako psychologickych, socialnich a duchovnich potieb, je u
pacientl s chronickymi onemocnénimi neurologickymi, srde€nimi, s cévnimi onemocnénimi
mozku, s plicnimi nebo ledvinovymi onemocnénimi ¢i s HIV/AIDS stejné Casty. Pfiznaky a
trajektorie onemocnéni mohou byt jiné nez u onkologickych pacienti . 839 Mnoho z t&chto
pacientll vSak pottebuje bud’ paliativni pfistup, nebo dokonce specializovanou paliativni péci,
nebot’ intenzita a slozitost pfiznaki a potizi miZe byt obdobna jako u pacientll s nadorem.

Zajisténi dostupnosti kvalitni paliativni péce pro pacienty s neonkologickym
onemocnénim by mélo byt prioritou pri vyvoji narodni a evropské zdravotnické
rozvojové politiky.

Vice nez 95% vsech pacientil, kterym je v soucasné dob¢€ poskytovana specializovana
paliativni péce, méa nadorové onemocnéni.*® Nizky podil pacientd s neonkologickym
onemocnénim souvisi mimo jiné s rozsifenym nazorem vetejnosti a 1ékafti, ze paliativni péce
je urCena vyhradné pro pacienty s se zhoubnymi nadory.



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

V disledku demografickych zmén vyplyvajicich ze starnuti populace se méni také
struktura imrtnosti.** Vice lidi nyni Zije déle a podil t&ch, kte¥i iji vice nez 60 let, se zvysil a
bude se v pribshu pristich 20 let dale zvysovat.** S prodlouzenim primémé délky Zivota
umira vice lidi v dsledku zdvazné chronické nemoci, naptiklad srde¢nich chorob, cévnich
onemocnéni mozku a respiracnich onemocnéni, stejné jako na rakovinu. Stale vice lidi se
doziva vyssiho véku, a protoze ve vyssim veéku jsou chronickd onemocnéni béznéjsi, pocet
lidi v populaci s témito onemocnénimi se bude zvySovat. S pokracujicim pokrokem v
medicin€ budou pacienti pfezivat s chronickymi onemocnénimi déle, coz bude v diisledku
znamenat potiebu paliativni péce po delsi ¢asové obdobi.

Pocet pacientd s nddorovou nemoci vyzadujicich paliativni péci se v pfistich letech
rovnéz zvysi, protoze se ocekava nariist poctu pacientl zijicich s karcinomem vzhledem k
v&asndjsi diagnoze, lepsi 16¢bé a delsi dobé pieziti.*

Nérodni strategie pro zdravi by mély zahrnovat plany na naplnéni rostouci poptavky.
Nedavna analyza minulych trendti a budoucich o¢ekavani v oblasti imrtnosti v Anglii a
Walesu zdlraznila naléhavou potfebu pfipravit se na velky nartist v oblasti starnuti a umirani,
coz vyzaduje bud’ podstatng vice lizkovych zafizeni, nebo velky rozvoj komunitni pége.*?

6.2 Stadium onemocnéni

Neexistuje Zadny predem urceny ¢asovy bod v prubéhu onemocnéni, ktery by
predstavoval okamZik pfechodu z kurativni na paliativni péci.

Paliativni péce je vhodna pro vSechny pacienty od okamziku stanoveni diagndzy Zivot
ohrozujiciho onemocnéni nebo zavazné nevyléitelné choroby.” Zde pouzity vyraz ,.zivot
ohrozujici onemocnéni* predpokladda populaci pacienti vSech vékovych skupin s Sirokou
Skalou diagnoz, kteti ziji v trvajicim nebo opakujicim se zdravotnim stavu, ktery negativné
ovlivityje jejich kazdodenni fungovani a snizuje pravdépodobnou délku jejich Zivota.

Vétsina pacientli bude potiebovat paliativni pé¢i pouze u zna¢n¢ pokrocilého
onemocnéni, ale nékteti pacienti vyzaduji zasahy paliativni péce pro Gcely zvladani krizové
situace 1 dfive v ramci trajektorie jejich onemocnéni. Mize se jednat o obdobi n€kolika let,
mésic, tydnt nebo dni.’

Ptechod z kurativni na paliativni péci je ¢asto spiSe postupny, nez Ze by nastal
Vv urcitém zlomovém okamziku. Cil 1écby se postupné piesouva stale vice od prodluZzovani
zivota k zachovani kvality Zivota, pficemz je tieba stale udrZzovat rovnovahu mezi lé¢ebnym
pfinosem a léCebnou zatézi.

6.3 Déti a dospivajici

Paliativni péce o déti predstavuje specialni oblast, byt’ izce souvisejici s paliativni
péci o dospélé.43

Rada Evropy upozorniuje na specifi¢nost problematiky paliativni péce o déti
s nevylécitelnym ¢i Zivot ohrozujicim onemocnénim.

Paliativni péce o déti za¢ina v okamziku stanoveni diagnozy nemoci a pokracuje
bez ohledu na to, zda je dité 1é¢eno se zaméFenim na toto onemocnéni.* Péce je
poskytovana ditéti a jeho rodiné.

Zivot limitujici onemocnéni u déti je definovano jako stav, kdy je predéasné Gimrti
obvyklé, naptiklad Duchennova svalova dys‘[roﬁe.44 Zivot ohrozujici onemocnéni jsou takova,
u nichz je vysokd pravdépodobnost pred¢asného timrti v disledku téZké nemoci, byt’ mize



existovat i Sance na dlouhodobé preziti do dospélosti, naptiklad u déti, u kterych probiha
1é¢ba rakoviny nebo které jsou pfijaty do intenzivni péce po vazném Urazu.

Pediatricka paliativni péce je charakterizovana vétsi riznorodosti stavll a vyS$im
podilem nenadorovych diagnoz, nez jak je tomu u paliativni péce pro dospé€lé. Pacienti s
potfebou paliativni péce pro déti a dospivajici mohou byt rozdéleni do Ctyt kategorii, a to na
zéklad¢ pruvodce rozvojem sluzeb paliativni péce pro déti pripravenych ve Velké Britanii
Asociaci pro paliativni pééi pro déti (ACT) a Royal College of Paediatrics and Child Health.*

o Skupina 1: stav, ktery ohrozuje Zivot, v némz je mozné vyuzit kurativni 1é¢bu, ale ta
nemusi byt ispésnd, kdy mize byt dostupnost sluzeb paliativni péce nutna soubézné
s usilim o kurativni 1é€bu a/nebo v ptipad¢, ze tato nepovede k uspéchu.

o Skupina 2: stav, naptiklad cysticka fibroza, kdy je pfedasna smrt nevyhnutelna, kdy
mohou nastat dlouha obdobi intenzivni 1€Cby, jejimz cilem je prodlouzeni Zivota a
umoznéni tcasti v béznych ¢innostech.

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

o Skupina 4: nezvratny, nicméné neprogresivni stav s komplexnimi zdravotnickymi
problémy, které vedou ke komplikacim a pravdépodobnosti pfedcasného umrti.
Ptiklady zahrnuji t¢Zkou mozkovou obrnu a kombinované postizeni po poranéni
mozku nebo michy.

Specialni sluzby pediatrické paliativni péce by mély byt poskytovany v prostredi
ustavnim (lizkova péce) i domacim. Ditéti i rodiné musi byt k dispozici cela Fada
klinické a vzdélavaci pomoci, ve formatu odpovidajicim véku ditéte a jeho kognitivnim a
vzdélavacim schopnostem.*

Z dokumentu o standardech pediatrické paliativni péée v Evropé pfipraveného Ridicim
vyborem pracovni skupiny EAPC pro paliativni pé¢i pro déti a dospivajici (IMPaCCT)
vyplyva, Ze sluzby paliativni péce nejsou détem a jejich rodinam k dispozici v dostate¢né
mite.** Napfiklad bylo zaznamenano, Ze rodinim nejsou k dispozici dostate¢né komunitni
zdroje, které by jim umoznovaly pecovat o dité doma, a Ze neexistuje dostatek sluzeb respitni
péce.

Kdekoli je to mozné, m¢l by domov rodiny predstavovat centrum péce. Kazda rodina
by méla mit ve svém domové ptistup k multiprofesnimu tymu zajist'ujicimu holistickou
pediatrickou paliativni pé(:i.44
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Hlavni oblasti poskytovani péce: paliativni péce, podpiirna péce a péce o pacienta v zavéru
zivota (pfi vyuziti rozSifené definice pojmu péce o pacienta v zaveru Zivota)

Cancer Rakovina

Non-cancer Nerakovinné onemocnéni

Years Roky

Months M¢sice

Weeks Tydny

Days Dny

Death Smrt

Disease trajectory/life expectancy Trajektorie nemoci / piedpokladana délka
zivota

Supportive care Podpiirna péce

Palliative care

Paliativni péce

End-of-life care

Péce o pacienta v zadvéru Zivota

Stupiiovany systém sluzeb paliativni péce*

Paliativni péce

Paliativni Odborna podpora v ramci vSeobecné paliativni péce Specializovana

piistup paliativni péce
Akutni péce Nemocnice Dobrovolnické | Nemocniéni podpirné tymy Jednotka

hospicové paliativni péce paliativni péce

Dlouhodoba Lécebna sluzby Tymy domaci paliativni péce Luzkovy hospic
péce dlouhodobé Tymy domaci

osetfovatelské paliativni péce,

péce denni centra
Doméci péce Prakticti 1ékafi,

obecni

oSetfovatelské

tymy

* Pfevzato z: Nemeth C, Rottenhofer I. Abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung in Osterreich. Wien:
Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen, 2004




Standardy a normy hospicové a paliativni péce v Evropé: cast 2.

Doporuceni Evropské asociace pro paliativni péci

7. Poskytovani paliativni péce

Tato kapitola se zaméfuje na zptsob, jakym se paliativni péce v komunité poskytuje.
Uvadi zakladni predpoklady a obecné pozadavky kladené na paliativni pééi, v kapitole 8 jsou
pak prezentovany rizné druhy sluzeb s uvedenim konkrétnich pozadavkl pro kazdy
jednotlivy typ.

Zakladni pozadavky pro poskytovani paliativni péce:
= planovani péce predem
= kontinuita péce
= dostupnost péce
= upfednostnované misto poskytovani péce

7.1 Planovani péce predem

V idealnim piipadé by mél pacient, rodina i tym poskytujici paliativni péci
prodiskutovat a planovat poskytovani paliativni péce s piihlédnutim k preferencim pacienta,
moznostem péce a optimalnimu 1ékarskému postupu. Zmény zdravotniho stavu pacienta nebo
funk¢ni zdatnosti povedou ke zménam v 1éCebném rezimu. Individualni plan se pak na
zakladé diskuse s nemocnym a jeho blizkymi v prib&hu onemocnéni upravuje.

Avsak s postupujicim onemocnénim a zhorSenim kognitivnich a fyzickych funkei se u
nékterych pacientt snizuji jejich rozhodovaci schopnosti a nasledné jiz nemuseji byt schopni
se na rozhodovani podilet. Paliativni péce by méla zacletiovat prostiedky pro planovani péce
tak, aby mohla byt témto pacientim poskytovana paliativni péce podle jejich preferenci,
pokud si to preji.

»Pacientem predem vyslovené prani o rozsahu péce* (living will, advanced
directives) mu_umoziiuje zachovat si osobni autonomii a poskytnout pokyny k péci v
piipadé, Ze ztrati schopnost tak &init a jiZz se nebude moci samostatné rozhodovat.*

V jednotlivych evropskych zemich se pravni status pfedem stanovenych pokyni lisi.
Probihaji diskuse, jak zavazné by pfedem stanovené pokyny mély byt. Preference pacientt se
S postupujicim onemocnénim mohou ménit. Neni vzdy jasné, zda pacienti byli dostatecné
informovani nebo zda obdrZzenou informaci pochopili. Pfedem stanovené pokyny proto
nemuseji byt relevantni, pfipadné nemusely byt nikdy uréeny pro nastalou situaci.

»Pacientem pi‘edem vyslovené piani o rozsahu péce“ mize byt doplnéno nebo
nahrazeno dokumentem postupujicim rozhodovaci pravomoc jiné osobé (pripadné
pIlnou moci). Takovy dokument umoziiuje pacientovi urcit zmocnénce, osobu, ktera
budelo jeho 1é¢bé rozhodovat v pripadé, Ze on nebude schopen takova rozhodnuti ¢init
sam.

Adekvatni vyuziti ndhradni osoby s rozhodovaci pravomoci a pfedem stanovenych
pokynt vyZzaduje, aby pacient i jeho zastupce diskutovali o preferencich pacienta s ohledem
na specifické onemocnéni a aby méli dostatecné informace od tymu poskytujiciho paliativni
péci ohledné predpokladaného vyvoje onemocnéni. V nékterych evropskych zemich dosud
nebyl pravni zaklad pro tento postup vytvoren.

7.2 Pristup ke sluzbam
Sluzby by mély bg"t k dispozici vS§em pacientiim bez ohledu na to, kde a kdy je
pozaduji, a to okamzZit&.*>



Tymy poskytujici paliativni péci by mély usilovat o to, aby existoval stejny piistup
K paliativni péc¢i u vSech vékovych kategorii a skupin pacient, u vSech diagnoz a
zdravotnickych prostredi (véetné venkovskych obci), bez ohledu na rasu, narodnost, sexudlni
orientaci ¢i finanéni moZnosti pacienta.

Rovnost pristupu k paliativni péci by méla byt zarucena ve vS§ech evropskych
zemich a mélo by se tak zajistit poskytovani paliativni péce na zakladé poti‘eby a bez
ohledu na kulturni, etnicky ¢i jiny profil.

7.3 Kontinuita péce

Kontinuita péce v ramci celé trajektorie onemocnéni a napri¢ riznymi
prostiredimi ve zdravotnickém systému je zakladnim poZadavkem p¥i poskytovani
paliativni péée.4

Kontinuita péce pomtize vyhnout se chybam a zbyte¢nému utrpeni pacientli. Miize
zabranit pacientovi a jeho rodiné mit pocit opusSténi a muize zajistit, aby byly respektovany
vile a preference pacienta.

Paliativni péce patii do vSech prostiedi, kde se poskytuje péce nevylécitelne
nemocnym (nemocnice, pohotovost, pecovatelsky dim, domov pro seniory, domaci péce,
zafizeni pro asistované bydleni, ambulantni sluzby a netradi¢ni prosttedi, naptiklad vézeni).
Tym poskytujici paliativni péci spolupracuje s odbornymi a neformalnimi pecovateli
v kazdém prostiedi, aby mohl zajistit koordinaci, komunikaci a kontinuitu paliativni péce v
ramci vSech instituciondlnich i domacich prostiedi. PFedchazeni krizim a zbyte¢nym
prevoziim predstavuje dilezity aspekt paliativni péce.*

7.4 Preference nemocného ohledné mista poskytovani paliativni péce

Vétsina pacienti si pieje, aby péce o né probihala v jejich vlastnich domovech a
to aZ do okamziku smrti. Navzdory této skute¢nosti umira vétSina pacienti v nemocnici
nebo v zarizeni dlouhodobé oSetFovatelské péce.

Stale vétsi mnozstvi diikazl jak z populace, tak z prizkumia mezi pacienty ukazuje, ze
vétSina pacientli s nadorovou nemoci by rad¢ji chtéla zemfit ve vlastnim domové. Studie
ukézaly, Ze ptiblizné 75% respondentii touZi po tom proZit posledni fazi Zivota doma.® Tato
skute¢nost vSak souvisi s ptitomnosti silné socialni a rodinné¢ sité. Mezi mladSimi,
svobodnymi nebo ovdovélymi pacienty je procento téch, ktefi chtéji zemfit doma, zfejmé
vyrazn¢ pod touto hodnotou.

Nicméné na rozdil od preferenci pacientl je v Evropé€ nej€astéjsim mistem amrti
nemocnice nebo zafizeni dlouhodobé oSetfovatelske péce. V prehledu stavu paliativni péce v
Némecku bylo misto imrti vykazovano se zna¢nymi rozdily v z&vislosti na pfistupu
jednotlivych autort, ale podil umirani v institucich ¢inil az 60-95%. Na zéakladé riznych
studii, u nichZ se procentualni hodnoty riznily, uvadé¢ji autoti ve vztahu k mistu imrti
v Némecku tyto odhady: nemocnice 42-43%, domov 25-30%, pecovatelské ¢i pobytové
domovy (pozn. piekl. — v Ceské republice vétsinou zatizeni typu lé¢ebny dlouhodob& nemocnych) 15-25%,
hospice 1-2%, ostatni 3—7%.°

Mnozi pacienti mohou stravit vétSinu posledniho roku Zivota doma, ale pak jsou
pievezeni do nemocnice, kde umiraji. Skute¢nost, Ze mnoho umirajicich lidi je
hospitalizovano na samém konci Zivota z divodu nedostate¢né komunitni podpory, byla
podrobena kritice.®

Mista, ktera pacient upfednostni pro poskytovani paliativni péce a amrti, je
tifeba brat na védomi a prodiskutovat s pacientem i S rodinou a je tieba pokusit se
naplnit tato p¥ani, je-li to mozné.’

Je v8ak dulezité pamatovat na to, ze volbu mista imrti mohou ovlivnit i jiné faktory
nez pouze preference pacienta. V kone¢ném stadiu onemocnéni se miize zdravotni stav zhorsit



do takové miry, ze vyzaduje pfijeti do nemocnice nebo na odbornou liizkovou jednotku pro
ucely poskytovani intenzivni lékai'ské a oSetiovatelské péce, kterou neni mozné poskytovat
vV domécim prostredi.

7.5 Mista poskytovani péce

Paliativni l1écba, péce a podpora se poskytuje v domacim prostiedi, v zaFizenich
dlouhodobé osetrovatelské péce, v domovech pro seniory, v nemocnicich a v hospicich,
nebo i v jiném prostiedi, je-li to nutné.?

V soucasné dob¢ se uznava, ze paliativni péce by se méla poskytovat spolecn¢ se
,»Sirokou Skalou specializaci“.8 Predpoklada se, ze bude sahat od primarni zdravotnické péce
po sluzby, jejichz zakladni ¢innost je omezena na poskytovani paliativni péce. Paliativni péce
muze byt poskytovédna jako obecna paliativni péce ¢i jako vSeobecna paliativni péce v ramci
nespecializovanych sluZeb, piipadng jako sluzby specializované paliativni péce.?

Sluzby nespecializované paliativni péce jsou:
= regionalni peCovatelské sluzby
= prakticti 1ékafti
= standardni nemocni¢ni oddéleni
= zafizeni dlouhodobé oSetiovatelské péce

Sluzby specializované paliativni péce jsou:
= Ustavni jednotky paliativni péce
= luzkové hospice
= nemocni¢ni podplrné tymy paliativni péce
» tymy domaci paliativni péce
= komunitni hospicové tymy
= denni hospice
= domaci nemocnice
= ambulantni kliniky

Nyni (a bude to stejné i v budoucnu) se vétSina paliativni péce poskytuje v podobé
nespecializovanych sluZeb. Proto museji mit nespecializovani poskytovatelé snadny
pristup k odbornym konzultacim, kde mohou ziskat poradenstvi a podporu.

Nespecializované sluzby potiebuji zvlastni klinicka doporuceni, aby mohly poskytovat
vSeobecnou paliativni péci. Pro usnadnéni implementace jsou uzitecné integrované
oSetfovatelské procesy.’ Liverpoolsky oSetfovatelsky proces uréeny pro umirajici pacienty
(LCP) byl v pokynech pro podptirnou a paliativni pé&i’ britského Narodniho tstavu pro zdravi
a klinickou vyzkum (NICE) oznacen za mechanismus umoziujici identifikovat a fesit
konkrétni potfeby pacienti, ktefi umiraji na rakovinu.

Integrované oSetrovatelské procesy, jakym je pravé Liverpoolsky oSetfovatelsky
proces urceny pro umirajici pacienty, se doporucuji jako nastroj pro poskytovani
vzdélani a zajiSténi kvality za icelem zlepSeni péce o umirajici pacienty v prostredi,
které se nespecializuje na paliativni péci.

V nékterych nespecializovanych sluzbach (naptiklad v radiologii, radioterapii nebo
chirurgii) miize vést omezena kapacita k nutnosti zavadet poradniky. Tyto pofadniky jsou
zvlasté nevyhodné pro pacienty, kterym maé byt poskytovéana paliativni péce, a to vzhledem
k omezené délce zbyvajiciho Zivota, béhem kterého by mohli poZzivat vyhodu pfedmétné
sluzby. Proto byly navrZeny zrychlené procesy, v ramci kterych by pacientiim s poti‘ebou
paliativni péce méla byt davana prednost.



Poskytovani specializované paliativni péce by mélo byt strukturovano tak, aby bylo
mozné ménit jednu sluzbu za jinou, v zavislosti na klinickych potfebach ¢i osobnich
preferencich. To znamena, ze sluzby specializované paliativni péce nejsou izolované entity
a Ze je zasadné dilezité, aby byly tyto sluzby koordinovany v komplexnim systému.10

Ve stupiiovaném systému paliativni péce (jak se uvadi v tabulce 1) je mozné rizné
potieby pacientii a peCovatelti dat do souladu s nejvhodné;jsi sluzbou.'® S takovym systémem
je mozné poskytovat vhodnym pacientim vhodnou péci ve spravnou dobu a na spravném
miste.

7.6 Sité paliativni péce

Regionalni sité integruji Siroké spektrum instituci a sluZeb a zajiSt’uji u¢innou
koordinaci. Tim zlepSuji pFistup k paliativni péci a zvySuji kvalitu i kontinuitu péce.

Zpravy prislusnych odbornikti ohledn¢ kvalitni paliativni péce doporucuji, aby
stiedem regionalni sité paliativni péce byla liZkova jednotka specializované paliativni
péte.?®

Sluzby specializované paliativni péce ve vSech ostatnich prostiedich vcetné

vSeobecnych nemocnic by mély byt zalozeny na této lizkové jednotce poskytujici
specializovanou paliativni pé¢i nebo by s ni mély mit formalni propojeni.” Toto propojeni
nejen zarucuje podporu a dalsi vzd&lavani tyma, ale také zlepSuje kontinuitu pé&e o pacienta.’

Ve svém doporuceni Rada Evropy uvadi, ze kvalita péce v urcitém regionu nezavisi
pouze na kvalité jediné instituce a sluzby, ale také na koordinaci specializovanych sluzeb
a na vzajemné koordinaci specializovanych sluZeb a sluZeb primarni péte.? Jsou-li sluzby
organizovany v ramci koherentni regionalni sité, bude tato skute¢nost zlepSovat dostupnost
paliativni péce, stejn¢ jako zvySovat jeji kvalitu a kontinuitu péce. > Pokud ma takova sit’
dobie fungovat, museji byt splnény dvé podminky: icinna koordinace a Siroké spektrum
instituci a sluZzeb.

Tabulka 1: Stupniovany systém sluzeb paliativni péce*

Paliativni péce

Paliativni Odborna podpora v ramci vSeobecné paliativni péce Specializovana

pristup paliativni péce
Akutni péce Nemocnice Dobrovolnické | Nemocniéni podpirné tymy Jednotka

hospicové paliativni péce paliativni péce

Dlouhodoba Lazkova sluzby Tymy domaci paliativni péce Lizkovy hospic
péce zafizeni Tymy domaci

dlouhodobé paliativni péce,

paliativni péce denni centra
Domaci péce Prakticti 1ékaft,

komunitni

oSetfovatelské

tymy

* Pfevzato z: Nemeth a Rottenhofer®

Utinné koordinace Ize nejlépe dosahnout pomoci koordinatora péée (kli¢ového
zaméstnance), ktery miiZe zajiStovat pienos informaci a kontinuitu napfi¢ riiznymi
prostiedimi.’ Efektivni koordinace sluZeb umozni, aby vice lidi umiralo doma, pokud si to tak
preji. Aby byly takové koordinacni sluzby efektivni, museji byt k dispozici 24 hodin denn¢ a
sedm dni v tydnu.

Koordinaci miiZze provadét tym nebo osoba. Spravu a koordinaci pripadi mize
provadét multiprofesni odborna skupina zastupujici rizné sluzby v ramci sité, jednotka
paliativni péce, pripadné liizkovy hospic.




Spektrum poskytovanych sluzeb by mélo pokryvat vSechny urovné péce, kterou
pacienti pottebuji (viz tabulka 1).10 Krom¢ toho se doporucuje poskytovat navazujici sluzby
(podptirné sluzby v nemocnicich, ptipadné¢ ambulantni sluzby paliativni péce).

Sit’ paliativni péce ma nékolik ukoli. Kromé koordinace péce ma hladce fungujici sit’
mit néasledujici soucasti:

= definovani cilt a standarda kvality na zaklad¢ konsenzu

* jednotnd kritéria pro piijiméni a propousténi pacientl na v§ech urovnich péce

= pouzivani spolecnych metod hodnoceni

= zavadéni spolecnych terapeutickych strategii na zalozenych na principech EBM
(evidence based medicine — medicina loZena na dikazech)

= Sit paliativni péce by méla vyhodnocovat vlastni efektivitu, naptiklad s vyuzitim

auditorskych metod. Méla by také organizovat vzdélavaci a vyzkumné ¢innosti a

zaji§tovat nad nimi dohled.**

7.7 Pracovnici sluzeb specializované paliativni péce

Paliativni péc¢i nejefektivnéji poskytuje multiprofesni tym zdravotnickych odbornych
pracovnikd, ktefi jsou vybaveni znalostmi a dovednostmi ve vSech aspektech procesu péce
souvisejicich s jejich profesi.'® V nespecializovaném prostiedi je viak multiprofesni tymova
prace spise vyjimkou nez pravidlem. Je tfeba dbat na to, aby si nespecializované sluzby
zachovaly dostateéné komunikaéni propojeni se specializovanymi zafizenimi.

Pro poskytovani sluZeb specializované paliativni péce je nutny tym sloZeny ze
zastupci vice profesi a s interdisciplinarnim stylem prace.

Rada Evropy? a Narodni poradni vybor pro paliativni pé&i® shrnuji pozadavky kladené
na zameéstnance sluzeb specializované paliativni péce. Podle téchto prament — krome
zdravotnich sester a 1ékaft — by méli byt k dispozici na plny ¢i ¢aste¢ny uvazek nasledujici
odbornici:

= socialni pracovnici

= odbornici ovladajici psychosocialni podporu

= odpovidajici pocet administrativnich pracovnikili, administrativnich asistentt a
vSeobecnych asistentil

= fyzioterapeuti

= profesionalové ovladajici podporu v truchleni

= koordinatofi duchovni péce

= koordinatofi dobrovolnych pracovnikli

= kaplani

= odbornici na zvladani poranéni

= gpecialisté na mizni otoky

= odbornici na pracovni terapii

= odbornici na fe€ovou terapii

= odbornici na vyzivu

= lékarnici

= specialisté na podpurné terapie a sluzby

= Skolitelé/instruktofi

= knihovnici

Jadro tymu poskytujiciho paliativni péc¢i by mélo sestavat ze zdravotnich sester a
1ékail se specidlnim vycvikem a mélo by byt doplnéno psychology, socialnimi
pracovniky a fyzioterapeuty. Ostatni pracovnici mohou byt ¢leny zakladniho tymu, ale
¢astéji bude spoluprace s nimi fungovat na zakladé doporucovani kontakti.



Pti hledani rovnovahy mezi jadrem tymu a S$ir§im tymem je tfeba brat v tivahu rozdily
mezi jednotlivymi evropskymi zemémi, regiony a prostiedimi. Déti potirebuji specializované
sluzby, které museji poskytovat pracovnici s pediatrickou kvalifikaci.”

7.8 Dobrovolna prdace

Sluzby specializované paliativni péce by mély zapojovat dobrovolniky nebo
spolupracovat s dobrovolnickymi sluzbami.

Dobrovolnici pfedstavuji pro paliativni péci nepostradatelny ptinos. Hospicové hnuti
je hnutim za obcanské prava a je zalozeno na praci dobrovolnikli. Rada Evropy zdiraziuje
vyznam dobrovolnické prace pro poskytovani kvalitni paliativni péde v komunits.?> Aby mohli
dobrovolnici odpovidajicim zplisobem plnit roli partnera v siti paliativni péce, musi byt
splnéno nékolik predpokladii:

= dobrovolni pracovnici museji byt vyskoleni, pracovat pod dohledem a odborna
vefejnost i spole¢nost je museji uznavat jako pravoplatné ¢leny tymu

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

= dobrovolni pracovnici ptisobi v tymu pod vedenim koordinatora

= koordinator piedstavuje spojeni mezi dobrovolnymi pracovniky a osobami pecujicimi
0 pacienta, mezi nemocnici a ptisluSnym zatizenim

= Vv multiprofesnim tymu dobrovolni pracovnici nenahrazuji zddného ¢lena tymu, ale
praci tymu dopliuji

7.9 Uvolnéni ze zaméstnani pro ucely poskytovani paliativni péce

Pravni predpisy upravujici moznost uvolnéni ze zaméstnani pro ucely
poskytovani paliativni péce jsou k dispozici pouze v Rakousku a ve Francii. Podobné
predpisy by mély byt zavedeny i v jinych evropskych zemich, aby mohli rodinni
prislus$nici doma pecovat o své vazné nemocné blizké tak dlouho, jak to bude potieba.

Uvolnéni ze zamé&stnani pro ty, kdo museji peCovat o vazné nemocné ¢i umirajici
druhy, rodice, déti nebo jiné blizké ptibuzné, by umoznilo mnoha pacientim zlistat doma az
do okamziku smrti. Pravni pfedpisy pro uvolnéni ze zaméstnani pro ucely poskytovani
paliativni péce vSak existuji pouze ve dvou evropskych zemich. Zavedeni podobnych
pravnich ptedpist v jinych zemich by predstavovalo zasadni krok v rozvoji paliativni péce.
Pravni uznani moznosti poZzadovat nahradu za dobu uvolnéni ze zaméstnani za Gcelem
poskytovani paliativni péce by déle snizilo zatéZ rodinnych ptislusnikli a dalSich osob
poskytujicich péci.

8. Sluzby paliativni péce

V této Casti uvadime pokyny ohledn€ minimalnich zdroji nezbytnych k naplnéni
potieb obyvatelstva, pokud jde o paliativni péci v komunité. Pro rizné druhy sluzeb jsou
uvadény nasledujici charakteristiky:

= definice a ucel sluzby
= potieba v komunité
= pozadavky na zaméstnance a prostory



8.1 Jednotka paliativni péce

8.1.1 Definice a ucel

Jednotky paliativni péce (JPP) poskytuji odbornou lizkovou péci. Jednotka
paliativni péce je oddé€leni specializované na péci o pacienty, kterym ma byt poskytovana
paliativni péce. Obvykle se jedna o oddéleni uvnitt nemocnice nebo v jeji blizkosti, mtze ale
téZ existovat jako samostatna sluzba. V nékterych zemich ptedstavuji JPP regulérni jednotky
nemocnic, které poskytuji krizové zdsahy u pacient s komplexnimi ptiznaky a problémy. V
jinych zemich mohou byt JPP samostatné instituce poskytujici péci pacientim v zavéru
zivota, pokud neni mozna péce domaci. Cilem jednotek paliativni péce je zmirnovat obtize
zpusobované nemoci, a pokud je to mozné, stabilizovat funkéni stav pacienta a
nabidnout jemu i jeho pecovatelim psychologickou a socidlni podporu takovym
zpusobem, ktery by umoZnil propusténi pacienta nebo jeho pievedeni do jiného
prostredi.

Pacienti mohou byt na tyto jednotky pfijimani za ucelem poskytovani specidlni péce
po dobu nékolika dni nebo nékolika tydnii. Prioritu uréuji zdravotni, oSetfovatelské,
psychosociélni a duchovni obtize.? Tyto jednotky také mohou, krom& poradenskych a
vzdélavacich sluzeb, poskytovat sluzby denniho hospice, domaci péc¢e, podporu pacientim
v domacim prostiedi stejné jako podporu v dobé truchleni.™

Zakladni sluzby by mé&ly byt k dispozici 24 hodin denné& po cely tyden.'® Pokud je to
mozné, mélo by byt k dispozici 24 hodin denné telefonické poradenstvi pro zdravotnické
pracovniky a stejna nepfetrzita telefonni sluzba podpory pro pacienty pobyvajici ve svych
domovech a jejich pecovatele.

JPP maji spolupracovat s riznymi sluzbami v ambulantnim a [iZkovém sektoru.?
Funguji spolecné s 1ékarskymi stiedisky, nemocni¢nimi jednotkami, praktickymi l€kafi,
ambulantréi pecovatelskou sluzbou a hospicovymi sluzbami, stejné€ jako s jinymi vhodnymi
sluzbami.

8.1.2 Potieba péce

Dosud se odhadovalo, Ze na 1 milion obyvatel je tieba 50 liizek na jednotkach
paliativni péce. Pi'i optimalni velikosti 8—12 liiZzek na jednotku by to odpovidalo péti JPP
na milion obyvatel. Na zakladé nedavnych odhadii byl pocet potfebnych lizek JJP a
hospicovych luZek aktualizovan na 80 az 100 liZek na 1 milion obyvatel.

Az do nedavné doby byla potieba lizek jednotek paliativni péce pro pacienty
s nddorovou nemoci odhadovana na 50 1izek na milion obyvatel. Nicméné¢ tento odhad nebere
v uvahu potieby jinych nez onkologickych pacient ani rostouci vyskyt chronickych
onemocné&ni vyplyvajicich ze starnuti evropského obyvatelstva.? Skutetna potieba se ziejmé
pohybuje kolem dvojnésobku tohoto poctu lizek.

Obecné plati, ze pocet lazek jednotek paliativni péce potiebnych v uréitém regionu
bude zaviset na demografickém a socialné-ekonomickém rozvoji regionu a na dostupnosti
jinych sluzeb specializované paliativni péce, naptiklad respitni péce nebo doméaci péce.

V piipadé Rakouska bylo doporuceno 60 lizek na milion obyvatel, pficemz jejich konkrétni
distribuce zalezi na regiondlnich podminka’lch.lO V piipadé€ Irska doporucuje Zprava
Nérodniho poradniho vyboru pro paliativni péci, aby bylo k dispozici nejméné 80—100 ltizek
paliativni péce na milion obyvatel.

Atlas paliativni péce v Evropé zpracovany European Association for Palliative Care
(EAPC) blize ukazuje stavajici pocet liizek paliativni pée v riiznych evropskych zemich.'’
Pocet lazek paliativni péce v zapadni Evropé se odhaduje v rozmezi od 10 az 20 lazek na
milion obyvatel (Portugalsko, Turecko) do 50 az 75 lizek na milion obyvatel (Svédsko, Velka



Britanie, Island, Lucembursko). Je tedy zfejmé, ze je nutno pocet lizek zvysit i v mnoha
zapadoevropskych zemich — a situace ve vétsSin€ vychodoevropskych zemi je jesté horsi.

8.1.3 Personalni a vecné vybaveni

JPP vyzaduji vysoce kvalifikované multiprofesni t)’fmy.2 Jadro tymu tvori lékari a
zdravotni sestry. Sir§i tym zahrnuje nap¥. psychology, fyzioterapeuty, socialni
pracovniky ¢i kaplany. Tym je doplnén specialné vySkolenymi dobrovolm’ky.6 Zdravotni
sestry by mély mit nadstavbovou odbornou p¥ipravu v oblasti paliativni péce.'

Osetiovatelsky personal JPP by mél ¢itat nejméné jednu specializovanou sestru
na luzko, pokud moZno 1,2 sestry na lizko. JPP potiebuji Iékare se specialni odbornou
pripravou v poméru nejméné 0,15 lékaie na lizko.

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

Existuje celd fada doporuceni ohledné poctu sester poskytujicich specializovanou
paliativni péci v riiznych prostfedich poskytovani péce. Pocet sester poskytujicich
specializovanou paliativni pé&i by nemél byt nizsi nez jeden plny uvazek na jedno lizko.?
Doporucuje se, aby na kazdych pét az Sest lizek byl k dispozici jeden 1ékaft specializujici se
na paliativni medicinu na plny tivazek.

JPP potiebuji Sirsi tym relevantnich pridruzenych odborniki, napr. psychologi,
socialnich pracovniki, pracovniki z oblasti duchovni péce nebo fyzioterapeuti. Tyto
profese by mély byt bud’ souéasti tymu, nebo by s nim mély v tizkém sepéti
spolupracovat. Tito odbornici by méli urcéitou vyhrazenou kapacitu pro praci
v paliativnim tymu nebo prinejmensim by méla byt zaru¢ena snadna dostupnost jejich
sluZeb.

Nérodni zpravy o norméch pro personal v oblasti paliativni péce se shoduji v tom, Ze
do sirsiho tymu JPP maji byt zahrnuty i nasledujici profese: specialisté v logopedii,
psychologové, kaplani, pracovni terapeuti, klini¢ti specialisté na vyzivu, lékarnici,
fyzioterapeuti, specialisté na oSetfovani ran, specialisté na lymfatické otoky, specialisté pro
péci o pozlstalé. Kromé toho by méli byt k dispozici dobrovolni pracovnici a profesionalni
koordinator dobrovolniki.

Jednotky paliativni péce by mély nabizet domaci atmosféru s dostatkem
soukromi. Jednotky by mély sestavat z oddélenych prostor o kapacité 8—15 lizek.
Jednotky by mély byt vybaveny jednoliZzkovymi nebo dvouliZzkovymi pokoji, moZnosti
ubytovani pro pribuzné, aby mohli ztistat pies noc, a mistnostmi pro spole¢enské
aktivity, nap¥. obytnou kuchyni nebo obyvacimi pokoji.

Zomy pro pacienty by méely byt pfistupné pro osoby se zdravotnim postizenim. Kazdy
pokoj by m¢l mit vlastni socidlni zafizeni. V jednotce by méla byt jedna mistnost uréend pro
umisténi zesnulych, rozlouceni s nimi a meditovani, stejné jako mistnost pro multifunkéni
vyuziti. Je Zadouci, aby byla dostupna kaple nebo modlitebna (mistnost pro vice riznych
vyznani).

Prosttedi, kde je péce poskytovana, by mélo byt uspotfadano tak, aby predavalo pocit
bezpeci a utéchy a poskytovalo dostatek ptilezitosti pro ochranu soukromi a intimity.15 Kde je
to mozné, mélo by prostiedi pisobit domacky, S moznosti pfistupu ven.



8.2 Luzkovy hospic

8.2.1 Definice a ucel

LuaZkovy hospic prijima pacienty v posledni fazi zivota, kdy neni nutna lécba
V nemocnici a péce doma ¢i v peovatelském domé neni mozna.

Hlavnim cilem pécée v lizkovém hospici je zmirfiovani ptiznaki a dosazeni nejlepsi
mozné kvality Zivota az do imrti a dale podpora v obdobi truchleni.'

V mnoha zemich se funkce liZkovych hospici podoba funkci jednotek paliativni
péce, v nékterych zemich je vSak také mozné vysledovat vyznamné rozdily.

Napftiklad v Némecku se pacienti ptijimaji na jednotku paliativni péce pro ucely
krizového zéasahu, zatimco do lizkového hospice pro péci v zavéru zivota.

8.2.2 Personalni a vecné vybaveni

LuZkové hospice potiebuji tym spojujici vice profesi, ktery pecuje o pacienty a
jejich pribuzné s vyuzitim holistického pristupu. Zdravotni sestry by mély byt
zastoupeny v po€tu jedné, €i jeSté 1épe 1,2 sestry na lizko. Lékar vySkoleny v oblasti
paliativni péce by mél byt k dispozici 24 hodin denné. Pracovnici psychosociilni a
duchovni péce by méli mit vyhrazenou kapacitu a méli by byt k dispozici dobrovolni
pracovnici.

Jadro tymu liZkového hospice sestava ze zdravotnich sester a je nutné, aby mélo
pohotovy piistup k vyskolenému lékaii. Sirsi tym zahrnuje socialni pracovniky, psychology,
osoby pecujici o duchovni zivot, fyzioterapeuty, specialisty na vyzivu, feCové a jazykové
terapeuty a pracovni terapeuty, stejné jako dobrovolné pracovniky.

LuaZkovy hospic by mél mit domaci atmosféru, mél by umoziovat pristup osobam
se zdravotnim postiZenim, vybaven by mél byt jednoliZkovymi nebo dvouliizkovymi
pokoji pro pacienty a celkova kapacita by méla ¢init nejméné osm luZek. Hospice by
mély byt vybaveny mistnostmi pro socidlni a terapeutické ¢innosti.

Lazkovy hospic by mél byt samostatnou organizacni jednotkou s vlastnim tymem a
nejméné osmi 10zky.'® Pokoje pacientii by mély byt vybaveny socialnim zafizenim. Mély by
byt k dispozici hostinské pokoje pro piibuzné.

8.3 Nemocni¢ni podptrny tym paliativni péce

8.3.1 Definice a ucel

Nemocni¢ni podpiirné tymy pro paliativni péci poskytuji specializovanou
paliativni péci, poradenstvi a podporu dal§im klinickym pracovnikiim, pacientiim a
jejich rodinam a pecovateliim v nemocni¢nim prostiedi. Nabizeji formalni i neformalni
vzdélavani a spojeni s ostatnimi sluzbami v ramci nemocnice i mimo ni.

Nemocni¢ni podplirné tymy paliativni péce 7] sou téZ znamy jako nemocni¢ni tymy
podplirné péce nebo jako mobilni paliativni t}’fmy.l Nemocni¢ni podptirné tymy paliativni
péce nabizeji pfedevsim podporu odbornému zdravotnickému personalu v nemocni¢nich
jednotkéch a poliklinikach, které se nespecializuji na paliativni pééi.lo

Jednim z hlavnich cili nemocni¢nich podpiirnych tymii paliativni péce je
zmirnovani vice symptomii u pacienti, kterym je poskytovana paliativni péfe v ramci
riznych oddéleni nemocnice, a to formou poradenstvi poskytovaného oSetiujicimu
personalu a podporou pro pacienty a jejich pribuzné. Kromé toho zpristupni odborné
znalosti v oblasti paliativni mediciny a paliativni péce v prisluSném nemocni¢nim
prostredi.



Podpora a vzdélavani se nabizeji v oblasti terapie bolesti, kontroly symptomil,
holistické péce a psychosocialni podpory. Patii sem i asistence pacientim na rtiznych
oddé¢lenich a poskytovani poradenstvi dal§im Iékaitiim kliniky. AvSak za rozhodnuti o terapii a
0 jejim provadeéni 1 nadale odpovida prislusny oSettujici zdravotnicky personal. Nemocnicni
podpirny tym paliativni péce prispiva na zadost 1¢kaiského a oSetiovatelského persondlu,
pacienta v nemocnici ¢i jeho pfibuznych.2 Tym by mél jednat v tzké spolupraci s dal§imi
specialisty.

Cilem nemocni¢niho podpiirného tymu paliativni péce je zlepSeni péce, aby bylo
mozZné pacienta propustit z nemocnicni jednotky akutni péce, a usnadnéni prechodu
mezi lizkovou pé¢i a ambulantni péci.

Opatfeni piijatd tymem mohou ptfedstavovat fadné fizeny piesun pacientll do jednotek
paliativni péce nebo koordinaci mezi lizkovou a ambulantni péci. Tésna spoluprace s dalsimi
sluzbami a piispivani ke koordinaci v ramci udrzitelné sité paliativni péce je dalsi dulezita
funkce nemocni¢niho podptirného tymu paliativni péce. V tomto kontextu mohou dalsi ukoly
zahrnovat zajiStovani provozu pohotovostni linky pro poradenstvi pro lékaisky i
oSetfovatelsky persondl, pokud jde o slozité otazky tykajici se paliativni péce, nebo regionalni
vzd&lavani a vyevik ve vybranych tématickych okruzich paliativni péce.°

8.3.2 Potrebnost

Nemocniéni podpiirny tym paliativni péce by mél byt pfidruzen ke kazdé JPP av
pripadé poti‘eby mél by byt k dispozici kazdé nemocnici. Mél by existovat alespon jeden
tym na nemocnici s 250 lizky.

Bylo by zadouci, aby byl nemocni¢ni podptirny tym paliativni péce ptidruzen ke kazdé
JPP. V pripadé potifeby by mél byt takovy tym k dispozici kazdé nemocnici.'’ Ve v&t3ing
evropskych zemi je vSak tento model poskytovani podpory a péce stale zastoupen
nedostate¢nd.!” Zemé s vysokym zastoupenim nemocni¢nich podptrnych tymu paliativni péce
jsou Belgie, Francie, Irsko a Velka Britanie. Ve vétsiné ostatnich evropskych zemi je mozné
pozorovat povazlivy nedostatek v dostupnosti téchto tymi.

8.3.3 Persondlni a vécné vybaveni

Nemocni¢ni podpiirny tym paliativni péce sestava z pracovnika riznych profesi,
pri¢emzZ zde musi byt nejméné jeden lékar a jedna sestra s odbornym vycvikem v oblasti
paliativni péce.

Jadro tymu by mélo sestavat z Iékaii a zdravotnich sester. Lékaisky a
oSetrovatelsky persondl by mél mit odborny vycvik, akreditovany odbornou spole¢nosti. Tym
by mél mit snadny ptistup k dal§im spolupracujicim odbornikiim véetné specialistll na otazky
zarmutku, kaplanti, odbornikil na vyzivu, terapeutl, onkologt, 1ékarnikt, fyzioterapeuti,
psychiatrl, psychologti, socidlnich pracovniki a fecovych a jazykovych terapeutti. VSichni
klini¢ti pracovnici by méli mit podporu v podob€ administrativnich pracovnikt. Tym by mél
poskytovat podporu zaméstnanciim, naptiklad ve formé dohledu.

Nemocni¢ni podpiirny tym paliativni péce by mél mit k dispozici zasedaci
mistnost a administrativni podporu.
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8.4 Tym domaci paliativni péce

8.4.1 Definice a ucel
Tymy domaci paliativni péce zajiSt'uji specializovanou paliativni péci pro
pacienty, ktefi ji poti‘ebuji doma, a podporuji rodiny a osoby pecujici o pacienta v jeho



domové. Také poskytuji odborné poradenstvi pro praktické lékare, rodinné 1ékare a
zdravotni sestry pecujici o pacienta v jeho domové.

Tym domaci paliativni péce spojuje nékolik profesi a podporuje predevsim osoby,
které jsou doma nebo v peCovatelském dome (napft. piibuzné, zdravotnicky personal,
zdravotni sestry, fyzioterapeuty). Nejcastéji plni tym domadci paliativni péce poradni a
konzulta¢ni funkci a nabizi své odborné znalosti v oblasti 1é¢eni bolesti, kontroly symptomii,
paliativni péce a psychosocidlni podpory. Poradenstvi a podporu ze strany tymu domaci
paliativni péce lze poskytovat pfimo pacientovi. Tym domadci paliativni pée mtize vykonavat
ukony ve spolupraci s praktickym Iékafem a dal§imi primérnimi pec¢ovateli. Ve vybranych
piipadech, vyznacujicich se velmi slozitymi ptiznaky a problémy, miize tym domaci paliativni
péce prevzit osetfovani od praktického lékare ¢i osetfovatelské sluzby a miize pak sam
poskytovat holistickou paliativni pé¢i. Zptisob fungovani zavisi také na mistnim modelu
poskytovani péce a na urovni zapojeni primarnich pecovateli. Tym domaéci paliativni péce
také pomaha pii pfesunu mezi nemocnici a domovem.*

8.4.2 Potrebnost

Mél by existovat jeden tym domaci paliativni péce na 100 000 obyvatel. Tym by
mél byt k dispozici 24 hodin denng.”

Tymy domaci paliativni péce museji byt k dispozici sedm dni v tydnu a 24 hodin
denng.®

Podle Atlasu paliativni péce v Evrop¢ zpracovaného asociaci EAPC existuje vysoky
podil sluzeb doméaci péée ve Velké Britanii, Polsku a Svédsku , kde &ini pomér piiblizné jedna
sluzba na 160 000 az 180 000 obyvatel.'” Italie a Span&lsko také vykazuji pozoruhodny podet
sluzeb domaci péce s pomérem pftiblizn¢ jedna sluzba na 310 000 az 380 000 obyvatel. AvSak
v jinych evropskych zemich je pocet sluzeb doméci péce mnohem nizsi. V nékterych
regionech nejsou téméf zadné sluzby domaci paliativni péce k dispozici (naptiklad
v Némecku je na vice nez 80 miliont obyvatel k dispozici pouze 30 takovych sluzeb).

Ve venkovskych regionech museji sluzby domaci péce pokryvat vétsi spadovou
oblast, aby mohly fungovat efektivn&.'® Proto museji byt vytvoreny regionalni sit&, jejichz
cilem je poskytovat ambulantni paliativni péci ve venkovskych oblastech s nedostate¢nou
infrastrukturou.

8.4.3 Personalni a vecné vybaveni

Jadro tymu domaci paliativni péce sestava ze ¢tyr aZ péti odborniki
zaméstnanych na plny avazek a zahrnuje lékare a sestry se specialnim vycvikem,
socialniho pracovnika a administrativni pracovniky.

Jadro tymu domadci paliativni péce by mélo sestavat z odborniki se specialnim
vycvikem v oblasti paliativni péce akreditovanym odbornou spoleénosti.10

V néekterych tymech domaci paliativni pé€e zajistuji kazdodenni pecovatelské tukony
pracovnici bez specialniho vycviku, ale poradci a zdravotni sestry specializované na paliativni
péci jsou k dispozici pro tcely poradenstvi a dohledu.’

Kromé toho by mél byt mozny snadny pfistup k dal§im odbornikiim, napf.
fyzioterapeutiim, psychologlim, pracovnim terapeuttim, feCovym terapeutiim, odbornikim na
vyzivu, duchovni péci a dobrovolnikiim.

Tym domaci paliativni péce pracuje ve spolupraci s ostatnimi odborniky tak, aby
bylo moZné v domacim prostiedi realizovat kompletni praci tymu sloZeného z vice
profesi.

V nékterych zemich nejsou k dispozici tymy slozené z vice profesi a péci poskytu;ji
pecovatelské sluzby zajistujici specializovanou paliativni péci a specializovani 1ékafi
pracujici v rdmci vSeobecné praxe nebo ve sluzbach domaci podpory.



Domaci paliativni péce vyZaduje izkou spolupraci ostatnich odbornych sluzeb,
napriklad specializované oSetiovatelské péce a praktickych lékaii se specialnim
vycvikem, véetné mj. pravidelnych setkani u pacienta (a dalSich ukoli).

Tym domaci paliativni péce potirebuje mit k dispozici pracovnu sester, 1ékaii a
socialnich pracovniki, stejné jako zasedaci mistnost a sklad zdravotnickych pomiicek.

8.5 ,,Domaci nemocnice*

»Domaci nemocnice“ poskytuje pacientovi v domacim prostiredi intenzivni péci
obdobnou nemocnicni péci.

V néekterych evropskych zemich, naptiklad ve Francii nebo ve Finsku, nabizi ,,doméaci
nemocnice* intenzivni lékatskou a oSetfovatelskou sluzbu, kterd umoziuje pacientim, kteti
by jinak museli byt pfijati do nemocnice, aby ztstali doma. Z toho vyplyva, ze typ
poskytované péce se podobad mnohem vice Gstavni nemocnicni péci nez obvyklé domdci péci.
Lze narazit na riizné organiza¢ni modely, a to od rozsifeni stavajicich moznosti v rdmci
domaéciho prostiedi po pridéleni specializovaného tymu, ktery miize pokryt vSechny
poiadavky.2

8.6 Hospicovy tym dobrovolniki
8.6.1 Definice a ucel

Hospicovy tym dobrovolniki nabizi podporu a pomoc pacientim, ktei'i potiebuji
paliativni péci, a jejich rodinam v dobé nemoci i v dobé truchleni. Hospicovy tym
dobrovolnikii je soucasti komplexni podptirné sité a izce spolupracuje s dalSimi
profesionalnimi sluzbami v oblasti paliativni péce.

Hospicové tymy dobrovolniki jsou zdsadné dulezité pro oblast psychosocidlni a
emocni podpory pacienttl, ptibuznych a odbornikli a maji pozitivni vliv na zachovani a
zlepSovani kvality Zivota pacienttl 1 téch, kdo o n€ pecuji. Podpora pokracuje 1 po umrti
pacienta a v obdobi truchleni.' Hospicové tymy dobrovolniki dodavaji nejen nepostradatelny
rozmér paliativni péCe pro pacienty a rodiny, ale také funguji jako propagatoti paliativni péce
v Siroké vefejnosti. V nékterych zemich pomahaji dobrovolnici pii ziskavani prostredk,
povinnostech spojenych s pfijmem pacientll a administrativou stejné jako s fizenim hospicti
Z titulu spravci.

8.6.2 Potrebnost
M¢I by byt k dispozici jeden hospicovy tym dobrovolnikii na 40 000 obyvatel.'
V prubéhu procedury delfské metody (viz ¢ast 1 tohoto ¢lanku v EJPC 16.6) nebyl
nalezen tak jednozna¢ny konsenzus ohledn¢ tohoto vyroku, jako tomu bylo u jinych vyrokd.
Potteba hospicovych tymi dobrovolnikli se muze liSit v zavislosti na roli dobrovolniki
V narodnim a mistnim prostfedi. V n€kterych regionech miZze stacit i jeden hospicovy tym
dobrovolnikti na 80 000 obyvatel.

8.6.3 Personalni a vecné vybaveni
Hospicovy tym dobrovolniki sestava ze specialné vySkolenych dobrovolnych
hospicovych pracovniki a alesponi jednoho profesionalniho koordinatora.



Hospicovy tym dobrovolnikt se skladd z nejméné deseti az dvanacti hospicovych
dobrovolnych pracovnikl a jednoho profesionalniho koordinatora. Koordinator by mél mit
vzdélani v oblasti socialni péce a/nebo zdravotnictvi a dale specializovany vycvik v oblasti
paliativni péce. Dobrovolni pracovnici by se méli zucastnit akreditovanych kurzt a dale by se
meéli podilet na pravidelnych ¢innostech dohledu a sebereflexe, stejné€ jako by se méli déle
vzdélavat.'® Pozadovana kvalifikace dobrovolnych pracovnikt a jejich koordinatorti zavisi na
jejich tkolech v ramci paliativni péce. Dobrovolnici v administrativnich ¢i jinych funkcich
potiebuji jiny typ vycviku.

8.7 Denni hospic

8.7.1 Definice a ucel

Denni hospice nebo centra denni péce jsou prostory v nemocnicich, hospicich,
JPP nebo komunitach uréené pro odpocinkové a terapeutické ¢innosti pacienti, kterym
je poskytovana paliativni péce.

Pacienti obvykle travi v dennim centru ¢ast dne, a to bud’ kazdy den, nebo jednou
tydné€. Denni hospice se soustfedi na kreativni zplisob Zivota a socidlni péci a nabizeji
pacientim moznost ucastnit se riznych aktivit béhem dne mimo jejich rodinné prostiedi.
Formalni 1¢kaiské konzultace obvykle nejsou soucasti bézné denni péce, ale v n¢kterych
centrech denni péce se pacientim muze dostavat nékterych typt 1éc¢eni, naptiklad krevni
transfaze nebo chemoterapie.

Hlavnim cilem je socidlni a 1é¢ebnd péCe, zamezeni socidlni izolace, jakoz 1 zmirnéni
zatéze, kterou péce predstavuje pro piibuzné a pecovatele.

8.7.2 Potrebnost

Dosud byla centra denni péce charakteristickym rysem vyvoje hospicové a paliativni
péce ve Velké Britanii, kde je vykazovano celkem vice nez 200 takovych sluzeb, ale v jinych
evropskych zemich se vyskytuji jen zfidka.® V diisledku toho Zadny jasny odhad potieby
center denni péce v evropskych zemich neexistuje. Ze sttedniho pfedpokladu potieby sluZeb
paliativni péce vSak vyplyva, ze ptiblizné na 150 000 obyvatel by mélo ptipadat jedno
centrum denni péce. Vzhledem k nedostatku podkladi se v§ak doporucuje realizovat pilotni
projekty.*®

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

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

8.7.3 Persondlni a vécné vybaveni

Centrum denni péce je obsazeno tymem pracovniki vice profesi doplnéného o
dobrovolniky. Doporucuje se, aby byly béhem oteviraci doby k dispozici dvé zdravotni
sestry, nejméné jedna pak se specializaci na paliativni pé¢i, na kazdych sedm dennich
navStévniki. Kvalifikovany lékat by mél byt v pripadé potieby piimo dostupny. Mél by
byt k dispozici pohotovy pristup k dal§im odbornikiim, nap¥. fyzioterapeutiim,
socialnim pracovnikiim a pracovnikiim duchovni pée.>*



Centrum denni péce by mélo mit pokoje pro pacienty, pokoj pro terapie,
mistnosti pro personal, socialni zarizeni, kuchyn a spole¢enskou mistnost. VSechny
mistnosti by mély byt pristupné pro osoby se zdravotnim postiZenim.

V centru denni péce by méla vladnout domaci atmosféra. Mistnosti pro pacienty by
mély byt vybaveny komfortné a vhodné pro multifunkéni pouziti. Centrum je samostatnou
organizaéni jednotkou s nejmén¢ Sesti misty a muze byt ptidruZzeno k Iuzkovému hospici nebo
jednotce paliativni péce.

8.8 Paliativni ambulantni klinika

Paliativni ambulantni kliniky nabizeji konzultace pro pacienty Zijici doma, ktefi
jsou schopni kliniku navstivit.

Paliativni ambulantni kliniky jsou dilezitou sou¢ésti komunitniho programu paliativni
péce. Obvykle byvaji ptidruzeny ke specializovanym JPP nebo Iuzkovym hospictim. Pacienti
s progresivnim onemocnénim a zhorSenymi vykony ¢asto ztrati schopnost ambulantni kliniku
navstévovat. Proto by mély byt ambulantni kliniky za¢lefiovany do regiondlnich siti, aby
mohly provadét konzultace s ldzkovymi sluzbami, tymem domadci paliativni péce nebo
S tymem primarni péce.

9. Diskuse a vyhledy pro budoucnost

Po prukopnické fazi, ktera trvala asi ¢tyti desitky let, predstavuje paliativni péce stale
pomérné mladou disciplinu a procesy hledani konsenzu jsou otazkou dosti nedavného vyvoje.
Ferris a kol. uvadi ve své publikaci o americkém modelu fizeni péce o pacienta a rodinu, ze
,nejvétich usp&chi bylo dosazeno tam, kde se rozvinula mistni hnuti z iniciativy zdola®.™
Pristupy k péci obvykle vychdzely z individualnich nazori. Je mozné pozorovat zna¢nou
variabilitu nabizenych sluzeb a jednotlivych programd, stejn¢ jako nekonzistentni dostupnost
péce.

V nedavné publikaci vysledkl ¢innosti pracovni skupiny EAPC pro rozvoj paliativni
péce v Evropé€ poukazal Carlos Centeno a jeho kolegové na nasledujici problémy pii
hodnoceni sluzeb paliativni péée:19

* rlzné typy sluzeb v riznych zemich

= nedostatek jednotnych standardii a vSeobecné piijimanych definic jednotlivych typt
dostupnych prostiredki

* rizné interpretace toho, co se povazuje za ,,prostiedek specializované paliativni péce*

V komentati k této publikaci von Gunten uvedl, Ze tento nesoulad ,,je prekazkou
diskusim, srovnavani a pokroku“.20 Dovoléava se proto konsenzu na evropské Grovni a
poukazuje na Kanadu a USA, které mohou slouzit za ptiklad.

Odborny konsenzus ohledn¢ toho, co pfedstavuje kvalitni paliativni péce, je
predpokladem pro jeji efektivni poskytovani v ramci celého spektra sluzeb. Sifeni a
obhajovani téchto standardii a norem doporu¢ovanych EAPC ve vztahu k rozhodovacim
organim a dal$im ztc¢astnénym subjektiim podpofi vetejné povédomi o hospicové a paliativni
péc&i v Evropé.*

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) jednoznacné doporucuje politikiim, aby
zajistili, Ze bude paliativni péce nedilnou soucasti prace v§ech zdravotnickych sluzeb a ze
nebude vnimana jako jen ,,néco navic*.” Tento pozadavek je v souladu s doporu¢enimi Rady
Evropy ¢lenskym statlim, Ze je paliativni péce nezbytnou a nedilnou soucasti zdravotnictvi.
Proto by mély narodni zdravotnické strategie obsahovat opatieni pro rozvoj a funkéni
integraci paliativni péée.2 Zdravotnické organizace museji byt odménovany za zlepsovani



kvality. Mélo by byt vybudovano partnerstvi mezi geriatrickymi 1ékarskymi tymy, zafizenimi
dlouhodobé osettovatelské péce a pracovniky poskytujicimi paliativni péci.

EAPC podporuje doporuc¢eni WHO sméfovana K politikiim a rozhodovacim ¢initeltim,
ktera jsou nasledujici:

= vzit na védomi diisledky starnuti obyvatelstva pro vetejné zdravi

= provést audit kvality sluzeb paliativni péce

= investovat do rozvoje systému sbéru zakladnich klinickych dat

= investovat do metod kontroly a zvySovani kvality / odménovat angazovanost
zdravotnickych organizaci

= yjistit se o adekvatnim financovani multiprofesnich sluzeb, jejich odménovani a
podpote

= yjistit se, ze v ramci vzdélavani zdravotnickych pracovniki je vénovano dostatek ¢asu
paliativni medicin¢ a ze se podporuje, aby odbornici tyto znalosti udrzovali aktualni

= postupovat proti stereotyptim, které zptisobuji, Ze seniortim nejsou nabizeny sluzby
paliativni péce, kdyz je potiebuji

Tento dokument se soustfedi na normy a standardy hospicové a paliativni péce
v Evropé, jak je doporucuje EAPC. Obsah byl omezen na otazky piimo souvisejici s realizaci
sluzeb v komunitég, stejn¢ jako s materialnim, persondlnim a osobnim vybavenim téchto
sluzeb.

Je samoziejmé, Ze kromée struktury péce hraji vyznamnou tlohu pfi poskytovani
kvalitni hospicové a paliativni péce také dal§i dimenze — naptiklad 1é¢ebné metody, kvalita a
vysledky méteni, vyzkum, vzdelavani, financovani, politika a organizace a pravni piedpisy.
Detailn¢€ pokryt vSechny tyto oblasti neni zamérem tohoto dokumentu. Pfislusna témata budou
zkoumana podrobnéji v fad€ budoucich dokumenti.
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