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Anotace

Bakalarska prace se zabyva tématem péce o nevylécitelné nemocné, umirajici a smrt,
a je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka ¢ast se zabyva avodem do
problematiky paliativni pée — popisuje cilovou skupinu, a shrnuje informace o
druzich a cilech paliativni péce. Dalsi ¢ast je zaméfena na popis procesu umirani a
smrti, doprovazeni umirajicich, hospicovou péci a domaci hospicovou péci. Prakticka
Cast je feSena kvalitativni vyzkumnou metodou formou polostrukturovanych
rozhovord, které zjist'uji, s jakymi nejvetsimi bariérami a s jakym druhem pomoci se

setkavaji doprovazejici i osoby blizké v péci o nevylécitelné nemocné nebo umirajici.
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Annotation

The bachelor thesis deals with the topic of care for the terminally ill, dying and death,
and is divided into theoretical and practical parts. The theoretical part deals with the
introduction to the issue of palliative care — it describes the target group, and
summarizes information about the types and aims of palliative care. The next part is
focused on the description of the process of dying and death, accompanying the dying,
hospice care and home hospice care. The practical part is solved by qualitative
research method in the form of semi-structured interviews, which identify the greatest
barriers and what kind of help accompanying or close persons encounter in the care

of the terminally ill or dying.
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Uvod

Jako téma pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila péci o nevylécitelné nemocné,
umirdni a smrt. V soucCasné dobé¢ lze fict, ze toto téma je ve spoleCnosti stale
tabuizované. Smrt vyvolava strach a nejistotu, a lidé se snazi mySlenky na ni co
nejvice potlacit a ignorovat, snad proto, aby si nepfipominali vlastni konecnost. Aby
se toto téma mohlo postupné detabuizovat, je klicové o problematice umirani mluvit
tak, aby vSem utrapam a strastim rozuméla 1 Siroké vetrejnost. Myslim si, ze vétSina
lidi za svij zivot bude né€koho doprovazet, at’ jsou to rodiCe, prarodiCe, i jiné
ptibuzné, a proto by mohli svou neinformovanosti ublizovat umirajicim nebo sami
sobé. Doprovazejici by mohli zatajovat informace umirajicim, nepfiznavat si

zavaznost situace a prodluzovat si obdobi truchleni.

Z tohoto divodu jsem si vybrala jako hlavni cil bakalaiské prace zjistit, s jakymi
nejveétsimi bariérami se potykaji doprovazejici nevylécitelné nemocné ¢i umirajicich.
Zajimalo mé, jak doprovazejici tuto tizivou skutecnost prozivaji, jestli védi, jaky je
proces umirani, a pokud ne, zda by jim tyto informace pomohly s lepSim pochopenim

umirajiciho.

S paliativni péci a doprovazenim nevylécitelné nemocnych mam osobni zkusenost, a
tak jsem oslovila jedince ve svém okoli, které jsem béhem této zivotni zkuSenosti

poznala.

Bakalatska prace se déli na teoretickou a praktickou cast. V teoretické €asti budou
vysvétleny zakladni pojmy paliativni péce, jeji déleni a formy. Poté popisi paliativni
péci u riznych klientd — paliativni péce v onkologii, v geriatrii, paliativni péce u osob
s mentalnim postizenim a détska paliativni péce. V druhé kapitole bude rozebrana
hospicova péCe a jeji deleni. Dale bude vysvétleno, co vlastné znamena byt
nevylécitelné nemocnym, a navazuje na to popis procesu umirani. V procesu umirani
bude popsano, jak cely proces postupuje, co umirajici prozivaji a co prozivaji
doprovézejici. Bude také vysvétlen proces umirani podle Elisabeth Kiibler-Rossové,
kde je poukdzdno na to, jak se umirajici vyrovnava se svou diagnézou, a posledni

kapitolou v teoretické Casti je popsani konecné faze umirani-smrti.



Prakticka ¢&ast bude realizovana kvalitativni vyzkumnou metodou formou

polostrukturovaného rozhovoru.
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Teoreticka ¢ast

1 Paliativni péce
Prvni kapitola se vénuje vymezeni a definici paliativni péce, jejim zakladnim

rozdélenim a formam.

Slovo paliativni je odvozeno z latinského prekladu pallium — plast, obal. Pokud
hovofime o paliativni péci, chapeme ji jako zakryti nevylécitelné nemoci hojivou
rouskou, nebo poskytnuti plasté tém, kterym kurativni 1é€ba nemuiZze pomoci.

(Doporuceni Rec 24,2003 in Buzgova 2015,s. 16)

Dle Kalvacha (2019) je paliativni péce komplexni, cilevédoma a kvalifikovana
podpora lidi, jez trpi zdvaznym onemocnénim, které je nelécCitelné a zivot zkracujici,
a zarovefi se jedna 1 0 podporu jejich rodin.
Podle definice Svétové zdravotnické organizace (WHO) paliativni péce zlepSuje
kvalitu zivota pacient a jejich rodin, ktefi trpi zivotné ohrozujicim onemocnénim.
ZlepSeni kvality zivota pacientd se zajiStuje predchazenim a zmirfiovanim utrpeni
pomoci v€asného zjisténi nemoci, feseni bolesti a dalSich fyzickych, psychosocialnich

a duchovnich potizi. (Sepulveda et al.,2002 in Buzgova,2015)

Kalvach (2019) zdiraziiuje, ze by paliativni pé¢e méla vytvaret bezpecny prostor pro
umirajici osoby, jez i pfes omezujici moznosti a ptit€ze mohou zlstat sami sebou
a mohou komunikovat s ¢leny svych rodin, ¢i jinych blizkych socialnich skupin.
Paliativni pée umirajici osoby doprovazi, zanechava jim moznosti, a usnadiuje
realizaci jejich prani. Rozhodné by neméla umirajiciho pohltit, tlumit jeho kontakt
s rodinou a okolnim svétem, a zkracovat spolecné sjeho utrpenim i jeho zivot.

(Kalvach, 2019)

Dle Haskovcové (2007) Svétova zdravotnicka organizace konstatuje, ze paliativni
péce poskytuje ulevu od bolesti a utrpeni, chape umirani jako pfirozeny proces
aneusiluyje o urychleni nebo nepfiméfené zadrzovani smrti. Dadle spojuje
psychologické a spiritualni aspekty péce o pacienty, a nabizi takovou podporu, ktera
jim umoziiuje zit aktivni zivot pfimétené jeho zdravotnimu stavu. Nenabizi podporu

pouze pacientovi, nybrz i1 rodindAm nemocnych, a pomahd jim se vyrovnat
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s pacientovym onemocnénim a zarmutkem. Paliativni péCe péstuje tymovy pfistup
umoziujici ucinné reagovat na potieby pacientd a jejich pifibuznych. Je pouzivana
ivranych fazich onemocnéni, soucasné 1 sjinymi postupy léCeni urcené
k prodlouzeni zivota. (napf. chemoterapie, radioterapie). Celkové tedy podporuje

zkvalitnéni zivota a mize pozitivné ovlivnit pribéh onemocneéni.

Jednd se tedy o komplexni biologicky, psychosocialné spiritualni pristup, a péce
o pacienty je interdisciplindrni — podileji se na ni lékafi, zdravotni i dietni sestry,
psychiatr a psycholog, socidlni pracovnik, rehabilitacni pracovnik, a v nékterych
ptipadech i duchovni. Nedilnou a neméné dulezitou je péCe Clent rodiny pacienta,
pratel a dobrovolnik, a to predevs§im v hospicové péci. (Vorlicek, 1998 in Kupka,

2014)

Clenové tohoto zakladniho tymu mohou byt i 1ékaii jinych odbornosti, ale ve vétsing

piipadu jde o poradu s jinym Iékafem o postupu 1écby. (Kalvach, 2019)

1.2 Déleni paliativni péce

Paliativni péce ma dvé de€leni, obecna paliativni péCe a specializovana paliativni péce.
A. Obecna paliativni péce

Obecnou paliativni péci poskytuji zdravotnici v rdmci jejich odbornosti. Soucasti
obecné paliativni péCe vCasné rozpoznani onemocnéni nevylécitelného charakteru,
zhodnoceni dalsi aktivni 1éCby a poskytovani takové péce, ktera ovliviiyje kvalitu
zivota pacienta. Obecnou paliativni péci by méli zvladnout poskytnout vsichni
zdravotnici (s ohledem na specifika své odbornosti.) (Slama, Spinkova, Kabelka,

2013)
B. Specializovana paliativni péce

Sluzby specializované paliativni péce vyzaduji vysoce kvalifikované ¢leny tymu, jimz
by paliativni péce mela byt hlavnim profesionalnim zamétenim. Dale také vyzaduji
kolektivni pfistup propojujici rozlicné profese s multidisciplinarnim zpiisobem prace.

(Kalvach, 2019)
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1.3 Formy paliativni péce
Paliativni péCe ma rizné formy, které jsou popsané nize dle Slamy (Slama in Kupka,

2014)
A. Luzkovy hospic

Lazkovy hospic by mél v klientovi pfipominat spiSe domackeé prostiedi, nez prostiedi
nemocnicni. Zde se klade diraz hlavné na kvalitu Zivota. Klient ma moznost si sam
korigovat navs§tévy blizkych a obvykle je umistén na jednolizkovém pokoji
s moznosti pfistylky pro jeho blizké. Primérna délka hospitalizace jsou tii tydny,

s moznosti opakované hospitalizace. (Slama in Kupka, 2014)
B. Domaci hospic

Domaci hospic je idealni formou paliativni péce, jelikoz pacient prostiedi divérné
zna, a péce je nastavena pfimo na jeho individualni potfeby. Tato forma je realna
pouze v pripad€, ze ma pacient fungujici rodinné zazemi, jelikoz clenové rodiny musi
prevzit zodpoveédnost za péci o pacienta a spolecné se na ni aktivn€ podilet — coz mize
pro celou rodinu predstavovat psychickou, fyzickou a také ekonomickou zatéz.

(Sldma in Kupka, 2014)
C. Ambulance paliativni mediciny a konziliarni paliativni tym

Diky této formé paliativni pé€e miize pacient zlstat na jakémkoliv oddéleni, jelikoz
za nim tym slozeny minimalné z Iékate, zdravotni sestry a socialniho pracovnika,
dochazi. Tato forma pfinasi znalost paliativni mediciny i do ostatnich lizkovych

oddéleni. (Slama in kupka, 2014)
D. Oddéleni paliativni péce

Oddéleni paliativni péCe poskytuje v ramci zdravotnického zafizeni souhrnnou
paliativni pé¢i o nemocné, ktefi vyzaduji pro diagnostiku i 1écbu komplement
nemocnice. Uskuteciiuje rovnéz roli edukacni a mé ulohu jako zakladna pro

konzilidrni paliativni tym. (Slama in Kupka, 2014)
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E. Stacionarni paliativni péce

Do hospicového zatfizeni pacient dochéazi zpravidla rano a v odpolednich nebo
vecernich hodinach odchazi zpatky domu, proto je tato forma vhodna pro pacienty,
ktefi maji stacionaf v blizkosti domova. Dopravu pacienta z domova do stacionare
a zp€t zajistuje bud rodina, nebo stacionai. Divody pro dochéazeni do stacionare
mohou byt odleh¢ovaci (pro rodinu a blizké), psychoterapeutické, rehabilitacni,

diagnostické ¢i terapeutické. (Sldma in Kupka, 2014)
F. Specialni hospicova poradna

Specialni hospicova poradna nabizi poradenstvi pro pacienty, peCujici i pozuistalé.

Poradenstvi probiha telefonicky, internetové ¢i fyzicky. (Slama in Kupka, 2014)

1.4 Paliativni péce v onkologii

Tato podkapitola se vénuje velmi Casté pficiné umrti, a to jsou nadorova onemocnéni.
I pres veskeré pokroky vI1écbé onkologickych onemocnéni zistava vétsina
metastatickych nadord a nador v pokrocCilych stadiich nevylécitelna. Lécba
onkologického pacienta se odviji hlavné od skutecnosti, s jakym druhem nadoru
onemocnél. U nékterych druhi nadorG lze vyrazné prodlouzit pacientiv Zzivot
a ponechat ho ¢i navratit jej do dobré kvality. U nékterych pacientd 1ze prodlouzit
délku zivota pouze minimaln€ a zpravidla nedochazi k zlepSeni €i udrzeni kvality

zivota. (Sochor, Zavadova, Slama, 2019)

vV v

zivotnich krizovych obdobi ovliviiyjicich je na nékolika trovnich. Kromé procesu
zmeén fyzického razu se pridavaji také psychické zmény v mysli pacienta a jeho
rodiny. Casto jsou tzkostlivého & depresivniho razu a z pocitu bezmoci a strachu
vznikd intenzivni potfeba nalezeni smyslu svého byti. Nejznaméjsi popis reakci na
takto zavazna onemocnéni byl popsan v 60. letech a tento popis je vysvétlen
v podkapitole 4.2 Popis procesu umirdni podle Elisabeth Kiibler-Rossové. (Sochor,

Zavadova, Slama, 2019)
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Lékafti, kteti provadi protinadorovou lécbu pacienta, musi peCivé zvazit omezeni
1é¢by, nezadouci ucinky a rizika, jelikoz mohou zhorSovat kvalitu zivota pacienta. Je

proto dilezité stale zvazovat pro a proti na dopad zivota pacienta.

1.5 Paliativni péce u osob s mentalnim postizenim

Kvalita zivota klienti s mentalnim postizenim zavisi na vysoké kvalité socialnich
a zdravotnickych sluzeb. Tyto sluzby poskytuji vétSinou nestatni neziskoveé
organizace, které se i pres nedostatek personalu a boje o finance zajimaji o specifické
potieby klientd. V soucasnosti se nejvice fesi problematika starnuti, paliativni péce

a prozivani ztrat u klientli s mentalnim postizenim. (Cimrmanova a kol., 2020)

Projevy raného stafi se u osob s mentalnim postizenim projevuje o deset let dfive nez
u osob bez mentalniho postizeni, tj. priblizn€ v padesati péti letech. Kromeé obvyklych
chorob spojenym se stafim se klienti s mentalnim postizenim potykaji se zvySenym
rizikem onemocnéni, napiiklad u zen je zvySené riziko onemocnéni rakoviny prsu,
délohy a vajecnikli nebo také epilepsie a obezita. (Strnadova 2009, in Cimrmanova

a kol., 2020)

V diivéjsich dobach nebyli lidé se zdravotnim postizenim tak pfijimani obcanskou
komunitou, jako je tomu v soucasnosti. Je patrny posun hlavné diky vzdelavani

a formovani pozitivniho medidlniho obrazu. (Cimrmanova a kol., 2020)

Cimrmanova a kol. (2020,s. 25) uvadi, ze: ,, Znalostmi potieb a Zivota lidi s postiZenim
disponuji studenti a pracovnici pomdhajicich profesi, z nichZ nékteri vykazuji
opravdové nadSeni nechat se inspirovat urcitou odlisnosti a prekvapovat tim, jak

¢

nepatrnou roli tato odlisnost v radé situaci znamend. ‘

1.6 Détska paliativni péce

Paliativni péce je z obecného hlediska citlivé a smutné téma. Tato podkapitola se
zamétuje na jesSté choulostivéjsi a truchlivéjsi téma, a tim je détska paliativni péce.
Smrt ¢loveka, at’ uz v jakémkoliv véku, je citlivou situaci, u které jen stézi nalezneme

polehcujici okolnost. Pii umrti dospélého ¢i starsiho ¢lovéka muzeme jako nepatrnou
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polehcujici okolnost vnimat skuteCnost odzitych dnd a Zzivotnich situaci, které
kazdému jedinci naplnily byti radosti, zazitky i uspéchy. V piipadé détskych pacientd

je tato okolnost nulova a ¢ini celou situaci vyrazng tryzniveéjsi.

Détskou paliativni péci definovala organizace WHO, obsah jsem volné prelozila
v nasledujicim znéni: Paliativni péce zlepSuje kvalitu Zivota pacienti (dospélych
i déti) a jejich rodin, ktefi se potykaji s problémy spojenymi s zivot ohrozujicim
onemocnénim. Pfedchazi a zmirfiuje utrpeni prostfednictvim vcéasné identifikace,
spravného posouzeni a 1écby bolesti a dalSich problémut, at uz fyzickych,

psychosocidlnich nebo duchovnich. (WHO, 2020)

Buzgova se Sikorovou (2019) uvadi, ze détska paliativni péce se zaobira naplnénim
potieb ditéte a rodiny bez ohledu na misto, kde se détsky pacient nachazi. Usiluje také
o zachovani maximalni mozné kvality Zivota az do jeho konce. Klade se diraz na
komplexnost a dostupnost a méla by byt nedilnou soucasti moderni mediciny, jelikoz
ptes vSechny jeji pokroky existuje v pediatrii mnoho onemocnéni, které neni mozné
vylécit. V tomto okamziku se zaméfujeme na mirnéni obtizi spojené s nemoci,
aumoznéni distojného umirani ditéte v kruhu nejblizsich. (Buzgova, Sikorova a kol.

2019)

Dle IMPaCCT (2016) se nemoci rozdéluji na zivot limitujici/zkracujici onemocnéni
(Life limited desease), nebo na zivot ohrozujici onemocnéni (Life threatening

desease).

Zivot limitujici/zkracujici onemocnéni — stav, kdy je pred¢asné umrti obvyklé,

i kdyz se da ¢ekat doziti v fadu né€kolika meésict nebo let.

Zivot ohroZujici onemocnéni — stav, kdy je vysoka pravdépodobnost pfedéasného
umrti v dasledku t€zké nemoci. V tomto piipadé muze existovat i Sance na
dlouhodobé preziti do dospélosti (naptiklad u déti, u kterych probiha onkologicka
1écba).

1.6.1 Skupiny déti potirebujicich paliativni péci
Podle Buzgové a Sikorové (2019) se déti potrebujicich paliativni péci déli na Ctyfi

skupiny.
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1. skupina — do prvni skupiny se fadi déti s diagnézami, které je ohrozuji na zivote.
U téchto onemocnéni je kurativni 1écba mozna, ale nemusi byt tspésna. Je nutno, aby
paliativni péce byla dostupna soubézné s kurativni 1é€bou a/nebo v pfipade, ze tato
nevede kuspéchu. PokraCovani paliativni péfe neni nutné, pokud je dosazeno

dlouhodobé remise.

2. skupina — do druhé skupiny se fadi déti s diagnézami, pfi kterych je predc¢asné
umrti nevyhnutelné. Tomuto okamziku pfedchazi obdobi velmi intenzivni 1é¢by za
ucelem prodlouzeni zivota ditéte a umoznéni ucasti v béznych Cinnostech. Tato
skupina zpravidla proziva stridajici se rizné€ dlouha obdobi relativné stabilniho
zdravotniho stavu a zhorSeni stavu s rozvojem komplikaci, coz vede k postupné se
zvySujici potiebé paliativni péce.

3. skupina — Pro tuto skupinu je typické postupné ale razné rychlé zhorSovani
zdravotniho stavu, z divodu progresivniho onemocnéni bez moznosti kurativni 1é¢by.
Od pocatku stanoveni diagnozy je 1écba pouze symptomova a paliativni, ale muze

trvat i nékolik mésicu di let.

4. skupina — V této skupin€ jsou déti v nezvratném, nicmén¢ neprogresivnim stavu.
Tento stav je charakterizovdan komplexnim postizenim a specifickymi zdravotnimi
potfebami, jez jsou spojeny s rizikem predCasného umrti. (Naptiklad tézka forma

détské mozkové obrny, postizeni po poranéni mozku ¢i michy, a jiné).

1.6.2 Charta prav déti

Tato podkapitola se vénuje pravim a potiebam nemocného ditéte a jeho rodiny.
Polakova, Tuckova a kol. uvadi, ze: ,,0d narozeni ditéte a zjisténi diagnozy az po
umrti ditéte potkdavaji rodiny Sirokou Skalu odbornikii. Zdkladni potiebou vSech rodin
Jje tedy dostatecnd komunikace, vzdjemny respekt a efektivni koordinace péce.
K usnadnéni péce o dité potrebuji rodiny dostupné zdravotni a socidlni sluzby,
podporu od své rodiny, pratel i okoli, prijeti od spolecnosti a zajisténi toho, aby mohly
Zit co nejvice normdlné a jejich dité mohlo Zzit spokojeny a Stastny Zivot navzdory své

nemoci nebo postizeni. (Poldkova, Tuckové a kol. 2017,s. 20)

Existuje ne€kolik zakladnich bodu, které charakterizuji potieby déti v paliativni péci.

ICPCN (International Children’s Palliative Care Network) shrnulo tyto body v Charté
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préav ditéte s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim. Tento dokument je
mezinarodné uznavan jako smeérnice pro péci o umirajici déti a jejich blizké. ICPCN

(2008) Charta obsahuje 10 bodu, které ve volném piekladu zngji:

1. Kazdé dité ma pravo na paliativni péci, kterd odpovida jeho individudlnim

potfebam, jeho véku a kulturnimu zazemi.

2. Paliativni péce by méla byt zah4jena v okamziku stanoveni diagnozy a pokracovat
v prubéhu kurativni 1é¢by i v ¢ase umirani. Jeji soucasti je i péce o pozistalé. Cilem

paliativni péce je zkvalitiovani zivota a zmirnéni utrpeni a bolesti.

3. Rodice/zakonné zastupce je nutné akceptovat jako primdrni osoby v péci o dité, a je
nutné k nim pfistupovat jako k rovnocennym a plnohodnotnym partnerim pfi

poskytovani péce a rozhodovani tykajici se jejich ditéte.

4. Kazdé dité by mélo byt podporovano v podileni se na rozhodnutich tykajicich se

jeho péce, umérné schopnosti porozumeéni a véku ditéte.

5. Komunikace s ditétem a jeho rodinou probiha citlivé, zaroven s otevienym
pristupem. K ditéti i blizkym se pfistupuje s dastojnosti a respektem vuci jejich

soukromi, bez ohledu na fyzicky stav a intelektudlni schopnosti.

6. Kazdé diteé ¢i mlady clovék musi mit piistup ke vzdélani, a pokud je to mozné

i poskytovany prilezitosti ke hie a kvalitnimu traveni volného Casu.

7. Je-li to mozné, kazdé dit€ a jeho rodina musi mit pfilezitost ke konzultacim
s odborniky z riznych oblasti (pediatrie, specializovany odbornik na onemocnéni,
jimz dit€ trpi). Dité zastava v péci pediatra ¢i lékafe s potifebnymi znalostmi
a zkuSenostmi.

8. Dité a jeho rodina maji narok na ptidéleni jednoho kli¢ového pracovnika, s nimz
mohou snadno udrzovat kontakt, a jehoz ukolem je budovat a koordinovat péci, jejiz
soucasti by mél byt multidisciplinarni peCovatelsky tym a pfistup k odpovidajicim

zdrojim v komunité.
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9. Pokud je to mozné, centrem péce by mél byt domov ditéte. V piipadé nutnosti
vyuziti pé¢e mimo domov je poskytovana v prostiedi ptizptisobeném potiebam ditéte

vyskolenymi pracovniky a dobrovolniky.

10. Klinicka, emocni, psychosocialni a spiritualni podpora by méla byt zajisténa nejen
nemocnému ditéti, ale i kazdému ¢lenu rodiny, v€etné sourozencd. Rodiné zemielého

ditéte by mela byt poskytnuta podpora v truchleni tak dlouho, jak je tfeba.

1.6.3 Areal paliativni péce na Cibulce
V ramci poskytovani détské paliativni péce je na misté vzpomenout na ambicidzni

plan vytvoreny nadaci manzelti VIckovych. Ti chtéji do roku 2026 v arealu na prazské
Cibulce vybudovat détsky hospic s paliativnim stfediskem, se kterym budou sousedit
prostory pro vefejnost. Manzelé VIckovi si kladou za cil vybudovat Spickové centrum
paliativni détské pécCe s pln€ navazujicimi sluzbami — jako je centrum vzdélavani
a knihovna €1 mista pro zpfijemnéni setkani ditéte s jeho rodinou. Zminéné prostory
pro vetejnost budou opravdu v sousedstvi a podle samotnych manzelt VIic¢kovych by
v idealnim ptipadé meéla vzniknout situace, pfi které se setkavaji a spolecné ziji obé

skupiny. (Nova Cibulka, 2022)
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1.7 Paliativni péce v geriatrii
Tato podkapitola priblizuje problematiku paliativni péce v geriatrii. V prvni ¢asti ji

definuje, a v dalsi navazuje na kapitolu starnuti, coz je nedilnou soucasti zivota.

Buzgova (2019) popisuje, ze geriatricka paliativni péée ma urcita specifika, ktera jsou
dana kognitivnimi nebo faktickymi poruchami ve staifi. Tyto poruchy ztézuji
komunikaci, a mohou vést k podceniovani vnimani starého clovéka. U starych
pacienti hrozi, ze jej bude personal povazovat spiSe za predmét, se kterym

manipulyje, aniz by s nim komunikoval.

Dale Buzgova (2019) zduraziiuje, ze i u pacientt v pokrocilém stafi plati pét priorit
z pohledu pacienta, jimiz jsou: Uginné zvladani bolesti a jinych obtizi, vyloudeni
nepiimereného prodluzovani umirani, pocit kontroly, zmirnit zaté€z pro blizké osoby

a zaroveni posileni vztahu s nimi.

Charakteristiku geriatrické paliativni péce popisuje Topinkova (1995) v nasledujicich

bodech:

a. Komplexnost nebo totalni péce multidisciplinarniho charakteru

b. Blizkost smrti ve stafi (jiny socialni a kulturni kontext umirdni)

c. Siroké spektrum chorob (rGiznorodost potieb nemocnych v intenzité péce,
délce jejiho poskytovani a spektru potizi)

d. Siroké spektrum poskytovateld geriatrické paliativni péée (napi. LDN, domaci

péce, hospic, prakticky 1ékar) - Problémova organizace péce a financovani

V geriatrické paliativni péci je obvykle poskytovana lécba kauzudlni nebo
symptomaticka. Kauzalni 1écba je bud’ zaméfena na pii¢inu onemocnéni s cilem
odstranéni nemoci, nebo i na pfi¢inu symptomu. Symptomaticka lécba je zamérena
na priznaky onemocnéni, jehoz pficinu nedokazeme vylécit nebo ji nezname. Cil je
umoznit nemocnému zivot bez piiznakd nemoci v dostate¢né kvalité. Bohuzel Casto
neni mozné dlouhodobé preziti, a nemocny se tak dostava do konecné tzv. terminalni
faze zivota, ve které je poskytovana terminalni péce. V této fazi je hlavnim cilem
dosazeni maximalniho komfortu pacienta a zajisténi podminek pro distojné umirani.

(Topinkova, 1995)
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1.7.1 Starnuti

Pacovsky (1990 in Voseckova, 2014) definuje starnuti jako pfirozeny a biologicky
zdkonity proces. V tomto procesu dochdzi k snizeni adaptacnich schopnosti,
azarovenl kubyvani funkéni rezervy organismu. Starnuti je disociovanym,
desintegrovanym a asynchronnim procesem, kdy v jednotlivych organech dochazi

k degenerativnim, funkénim a morfologickym zménam.

Béhem procesu starnuti nastavaji i zmeény psychiky, které se mohou dle Voseckové
(2014) projevit v poznavacich schopnostech jako je pozornost, vnimani, pamét
a mysleni. SniZzené vnimani Casto senioriim zpusobuje strach, uzkost, pocity nejistoty
a neduveértivost. Tyto pocity mohou vyustit v nepiijemné situace, pii kterych se senior

nechce vydat ven nebo setkat s dalsimi lidmi.

Postupem casu se mohou objevovat dalsi zmény psychiky, jako je porucha paméti,
rozhodovacich schopnosti, nebo dokonce i poruchy osobnosti. S pfibyvajicim vékem
pfibyvaji i dusevni onemocnéni, a narusta pocet seniori s demenci, zvlasteé pak
Alzheimerovy choroby, zarovenl mohou pfibyvat i chronickd onemocnéni vedouci
k zhorSeni Ci ztraté sobéstaCnosti. Senior se tak ocita v socialni izolaci, jelikoz
vSechny zminéné poruchy psychiky ovliviiuji tcast na spoleCenském zivoté a seniofi
jsou tak vystaveni velké psychické zaté€zi, coz pusobi na jejich kvalitu Zzivota.

(Voseckova, 2014)

1.8 Historie paliativni péce

Paliativni péce je obecné pomérné novym lékafskym oborem. V jeji dnes jiz vice nez
50leté historii vSak muzeme nalézt dulezité milniky, které pro jeji dalsi sméfovani
mély klicovy vliv. V tomto vyCtu samoziejme nejsou vSechny dulezité udalosti, které

se s paliativni péci spojuji, ale opravdu pouze ty nejvice vyznamngé.

1967 - Paliativni pécCe se zrodila z hospicového hnuti. Dame Cicely Saundersova je
vSeobecné povazovana za jeho zakladatelku. Méla tituly z oSetfovatelstvi, socialni
prace a mediciny. Saundersova oteviela v roce 1967 v Londyné Hospic sv. KryStofa.
Tato skuteCnost bude detailnéji popsana dale v textu price v kapitole 2.4 Historie

hospice. (Massachusetts Medical Society, 2020)
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1969 - Elisabeth Kiibler-Rossovd vydala svou knihu O smrti a umirdni. V této knize
definovala pét fazi zarmutku, kterymi mnoho nevylécCiteln€ nemocnych pacientt
prochézi: odmitani, hnév, smlouvani, deprese a piijeti. I kdyz dnes véfime, ze
umirajici pacienti nemusi nutné prochazet témito fazemi a ze tyto faze nemusi nutné
nastat ve stanoveném pofadi, Kubler-Rossova svou knihou a pfednaskami pozvedla
povédomi vefejnosti o péCi o pacienty na konci zivota. (Massachusetts Medical

Society, 2020)

1974 - Florence Waldova, dékanka Yale School of Nursing, byla tak inspirovdna
pfednaSkou Dr. Saundersové na Yale, ze v roce 1969 navstivila nemocnici sv.
Krystofa. Florence Waldova pak v roce 1974 zalozila prvni hospic ve Spojenych
statech, v Branfordu v Connecticutu. Na pocatku hospict ve Spojenych stitech byla
vétsina péce poskytovana v domécim prostiedi a vedli ji dobrovolnici. (Massachusetts

Medical Society, 2020)

1974 - Dr. Balfour Mount, chirurgicky onkolog z McGillovy univerzity, zaved] termin
,paliativni péce”, aby ji odlisil od hospicové péce. Obecné tvrdil, ze paliativni péce
muize byt poskytovana od doby diagnozy zavazného onemocnéni a soucasné s 1écbou

nebo lécbou prodluzujici zivot. (Massachusetts Medical Society, 2020)

1990 - Svétova zdravotnicka organizace uznala paliativni péci jako odliSnou
specializaci vénovanou tleve od utrpeni a zlepSeni kvality zivota pacientd s chorobou

limitujici zivot. (Massachusetts Medical Society, 2020)
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2 Hospicova péce

., Hospicova péce se zabyva clovékem v jeho celistvosti a klade si za cil naplnit
vSechny jeho potreby — fyzické, emociondlni, socidlni i duchovni. Doma, v rdmci denni
péce Ci v hospici se pecuje o osobu, kterd se nachdzi na konci svého Zivota, stejné jako
o ty, kdo tuto osobu miluji. Zaméstnanci a dobrovolnici pracuji v ramci
multiprofesniho tymu, ktery poskytuje péci na zdklade individudlnich potieb pacienta
a jeho osobniho prani. Hospic se snazi nabidnout ulevu od bolesti, dustojnost, klid

a pokoj ““ (Radbuch, Payne, a kol. 2010)

Hospicem se rozumi samostatné stojici lizkové oddéleni, jez poskytuje
specializovanou paliativni péci pfedevs§im pacientim v pretermindlni a terminalni fazi
nevyléCitelného onemocnéni. Zaméstnanci hospice se zameétuji na individualni
potieby a prani kazdého nemocného, a také na vytvoreni prostfedi, v némz muze
pacient zastat v intenzivnim kontaktu se svymi blizkymi az do konce zivota.
Zameéstnanci se také snazi vytvofit osobitou a domaci atmosféru hospice, poskytnout
co nejvetsi soukromi pacientim a umoznit jim volny rezim navstév. Nektera zatizeni
rozvijeji nejen luzkovou péci, ale také domaci hospicovou péci, respitni péci

a intenzivni edukacni ¢innosti. (Skala, 2011)

Dle SvatoSové (1995) hospic nemocnému garantuje, ze nebude trpét nesnesitelnou
bolesti, bude respektovana jeho lidska distojnost a v poslednich okamzicich zivota

nezustane osamocen.

Hospicova péce ma tfi zakladni formy: Domaci hospicova péce, stacionarni hospicova

péce a lizkova hospicova péce, které jsou popsany nize.

2.1 Domaci hospicova péce

Domaci hospicova péce je v podstate idealni moznosti, jak by umirajici mohl dozit
v prostiedi, kde se citi v bezpeci a kde to dobfe zn4, coz ma zpravidla pozitivni u€inky
na jeho psychiku. Dle SvatoSové (1995) podminky doméciho hospice nemusi byt vzdy
dostacujici. Klient nemusi mit dostate¢né rodinné zazemi, nebo rodiné mizou dojit
sily. Dal$im divodem muze byt nedostatecny prostor v byté ¢i domée, dal§i nemocny

¢len rodiny nebo nahlé zhorSeni pacientova stavu. Poslednim faktorem muze byt
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i odbornost, zejména potom v mistech, kde neni zadna agentura, ktera by poskytovala

potiebné sluzby, nebo nema specialné vyskolené sestry pro hospicovou péci.

2.2 Stacionarni hospicova péce

Haskovcova (2007) uvadi, ze stacionarni péce oddaluje hospitalizaci, a umoziuje
nemocnym navrat do domaciho prostfedi. PéCe v téchto zafizenich byva casové
omezena na nékolik hodin, zpravidla je pfijat v rannich hodinich a v odpolednich ¢i

vecernich hodinach je propustén. Dopravu nemocného zajistuje rodina, ¢i stacionar.

Dle Svatosové (1995) je tato forma vhodna pouze pro nemocné s bydli§tém v blizkosti
stacionare. V urcité fazi onemocnéni miZze jit o nejvhodnéjsi feseni pro nemocného,

a tyto pobyty mohou mit nasledujici davody:
a) Diagnosticky davod

Diagnostickych davodi muze byt mnoho, nej¢astéji to vSak byva navstéva za tcelem

kontroly bolesti, kterou se nepodafilo zvladnout doma.
b) Lécebny duvod

Tyto navstévy mohou byt za ti€elem aplikace infuzi, chemoterapie a jiné 1écby. Pokud
se s odbornou kontrolou zvladne vyladit napfiklad davky Iéku tlumici bolest, maze

klient opét zustat pouze v péci domaci.
¢) Psychoterapeuticky duvod

Psychoterapeuticky divod navs§tévy muze byt napiiklad z divodu osamélosti
nemocného, s nimz rodina nechce nebo nezvlada komunikovat oteviené o jejich

problémech.
d) Azylovy davod

Celkovy proces péce o nemocného muze byt psychicky a fyzicky narocny, a proto
stacionar je 1 preventivnim opatfenim, aby se doprovazejici rodina nevycerpala. Ve
stacionafi si odpocine i nemocny od pecujici rodiny. Timto se zabrani jak vycCerpani,

tak i pripadnym konfliktim.

24



2.3 Luzkova hospicova péce

Dutivodem 1tzkové hospicové péCe u nemocného mize byt vSe, co bylo vyse uvedeno
u péce stacionarni v pripadé, neni-li mozné zajistit kazdodenni dopravu nemocného,
nebo to nemocnému nedovoli vazny zdravotni stav. Skute¢nost, ze nemocny se
z hospicového lazka jiz nevrati domu, nemusi byt v kazdém pfipadé pravdiva.
Lazkova hospicova péce je hojné vyuzivana u onkologickych pacientq, ktefi sami citi,
ze je vyuziti této sluzby pro né dobré, nebo je naptiklad v domacnosti napéti a stres,
ale jejich pobyt neni nutny. Neomezena navstévni doba nemocnému zajistuje kontakt

s rodinou a blizkymi kdykoliv si pteje. (SvatoSova, 1995)

Zda bude nemocny pfijat na hospicové lazko, nebo se o néj 1ze postarat ve stacionafi
¢i doma, rozhoduje hospicovy l1ékar. Ten po dohodé s oSetfujicim Iékafem nemocného
zhodnoti jeho zdravotni stav a moznosti hospice. Jsou-li v hospici néktera ltizka volna,
muze projevit jistou benevolenci, ale bezpodmine¢né by méla byt dana prednost t€m,
u nichz lze predpokladat horsi pribéh nemoci vedouci ke smrti v dohledné dobé.
Témto lidem je lizkova hospicova péce urCena predevsim, a jakakoliv protekce by

v tomto piipadé byla naprosto neeticka. (SvatoSova, 1995)

2.4 Historie hospice

Hospic znamend v piekladu z angli¢tiny utulek, nebo utocisté. Tento termin se
pouzival ve stiedovéku pro domy odpocinku, které vyhledavali poutnici smétujici do
Palestiny. V domé odpocinku pobyli zpravidla par dni, kde nabrali sily k pokra¢ovani
jejich cesty. Hospic vétSinou vedl clovek, ktery se vyznal 1 v ranhojiéstvi.

(Haskovcova, 2007)

Tento typ stifedovekych hospict zanikl, a myslenka na né ozivla teprve v poloving 18.
stoleti, kdy z iniciativy Mary Aikdenheadové byla oteviena zvlastni nemocnice pro

umirajici v Dublinu, kterd byla nazyvéana hospicem. (Haskovcové, 2007)

Hlavni predstavitelkou hospicového hnuti byla Cecilia Saundersova, z Velké Britanie.
Cecilia Saundersova byla zdravotni sestra, socialni pracovnice a pozdéji ziskala
ilékarské vzdélani. Jiz v mladi byla pfesvédCena, ze umirajici maji specifické
potteby, a proto je nutné jim poskytnout 1 specifickou péci a uchranit je utrpeni.

Profesné se starala o umirajici, a setkdni s pacientem Davidem Tasmou ji bylo
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osudové. Saundersova se o n¢j starala do jeho poslednich chvil, a David Tasma ji
zvdéCnosti vénoval finanéni obnos s pfanim, aby jej vyuzila ke stavbé dalsi
nemocnice, kterd se zabyvd nemocnymi na konci jejich zivotni cesty. Dle prani
Davida Tasmana byl v roce 1969 otevien v Londyné prvni hospic moderniho typu St.
Christopher’s Hospice, v jehoz Cele byla pravé Cecilia Saunersova. Tento hospic je

nazyvan matefskym domem hospicového hnuti. (Haskovcova, 2007)

Poté nasledovalo zalozeni prvni oddéleni paliativni péce v Kanadé, o coz se zaslouzil
dr. Balfour Mount roku 1975. Koncept paliativni péce vychazi tedy z hospicového
hnuti. Vznikaji nové organizacni formy poskytovani hospicové a paliativni péce, jako
jsou napiiklad konziliarni tymy, které zacinaji pusobit v fadé nemocnic v zdpadni
Evropé a USA. Zajem se zacal obracet na efektivitu a kvalitu paliativni péce, a cile
hospicové péce byly redefinovany v pojem , vysledky péce” — Cemuz se rozumi
vysledek intervence nebo pfirozeny vyvoj nemoci zahrnujici zmény ve fyzické,

psychické, socialni a duchovni pohod¢. (Haskovcova, 2007)

V poslednim desetileti bylo mnohymi vyznamnymi celosvétovymi, evropskymi
i narodnimi institucemi zddraznéno, ze jednou z prioritnich oblasti rozvoje ve
zdravotnické péci musi byt paliativni péce, na jejiz dostupnost maji obCané pravo.
Dale Buzgova (2019,s. 7) uvadi, ze ,,V Evropé kodifikovalo prdavo pacienta na
komplexni paliativni péci v roce 1999 a to rozhodnutim Parlamentniho shromadzdéni
Rady Evropy ve svém dokumentu ,,Ochrana lidskych prdv a diistojnosti nevylécitelné
nemocnych ‘. Tento dokument (tzv. Charta umirajicich) je popsan v tfeti kapitole

teoretické Casti.

V Ceské republice se historie hospict datuje od roku 1993, kdy se l1ékarka Marie
Svatosova zaslouzila o zalozeni obCanského sdruzeni pro podporu domaci péce
a hospicového hnuti s nazvem Ecce homo. Jelikoz je umirajici casto v ubohém stavu,
spoleCnost v ném prestava vidét ¢loveka, a proto chce Ecce homo prosazovat hlavné
prava pacientu a uctu k zivotu od pocatku az k pfirozené smrti. Prvni ispésny ¢in Ecce
homo ve spolupraci s Diecézni charitou v Hradci Kralové, bylo vybudovani Hospice

Anezky Ceské v Cerveném Kostelci, jenz byl otevien 8. prosince 1995. Prvni oddéleni

26



paliativni pée V Ceské republice bylo otevieno 2. 11. 1992 v nemocnici v Babicich

nad Svitavou u Brna. (Haskovcové, 2007)

Pokud srovname historii hospict a paliativni pée v Ceské republice a ve svété,
zjistime, Ze v Ceské republice je historie pomé&rné kratkd, a to z divodu pomalého
vyvoje v paliativni pé&i. Nejvétsi zpozdéni ve vyvoji ma CR v domaci paliativni pééi.
Podle Buzgové (2019) zacala pusobit zafizeni poskytujici specializovanou domaci
paliativni pé&i v CR teprve v poslednich deseti letech, a aZ v roce 2017 vzniklo Férum
mobilnich hospici jako zastfeSujici organizace sdruzujici 35 poskytovatelt
specializované paliativni péce. Dale Buzgova (2019) uvadi, ze k vyznamnému rozvoji
paliativni péCe na vSech urovnich doslo v poslednich péti letech. Za vyznamné
povazuje vznik pracovnich skupin pii Ceské spolenosti paliativni mediciny, jako je
napiiklad geriatricka nebo détska paliativni péce, které se snazi o rozvoj paliativni
péce v danych oblastech, vCetné zplusobu financovani. Jako dalsi Gspéch mizeme
povazovat vytvoreni Narodniho programu paliativni péée (www.nppp.cz). Zde by se
meéla rozvijet spoluprace s organy statni spravy a dalS§imi organizacemi, které se

s vizemi a cili narodniho planu ztotoziuyji.
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3 Nevylécitelné nemocni
Tato kapitola se vénuje nevyléCitelné nemocnym. Dle SvatoSové (1995)
mohou byt tfi cile [é€by nemoci:

-

1. Uplné uzdraveni
2. SnaSeni utrap chronického onemocnéni

3. Dustojné a klidné umirani

V prubéhu nemoci se mohou tyto cile znovu ujasiiovat nebo meénit. Pokud mluvime
o nevylécitelné nemoci, je tieba si uvédomit, ze dnesni lékaiska veéda, byt je velmi
pokrocila, nékteré nemoci vyléCit nemuze a Ipéni na nerealném cili skonci zklamanim
jak pacienta, jeho rodiny ale 1 lékare. NezkuSeny lékat by mohl cil 1é¢by Spatné
stanovit, a nemocny by tak posledni chvile svého zivota protrpél v nemocnicich,
zatimco je mohl v klidu a intenzivné prozivat se svymi blizkymi. Cil je tedy nutno

jasné formulovat. (Svatosova, 1995)

V urcité situaci udé€lame pro nevylécitelné nemocného nejvic, pomizeme-li mu se
vyrovnat s tim, co je nezménitelné, coz mizou byt rizna omezeni, s kterymi se
nevylécitelna choroba poji, tak 1 smrt. Je nutné vSechny problémy roztfidit na ty, které
se zménit daji, a tam bojovat, a na ty, které se zmenit nedaji, a tam pracovat na piijmuti
skuteCnosti. Na cili by se v idealnim ptipadé meli shodnout vSichni za¢astnéni: 1ékar,

pacient a rodina. (SvatoSova, 1995)

Po pacientovu zji§téni, ze trpi nevylécCitelnou nemoci, nasleduje dlouhy a slozity
proces akceptace skuteCnosti, ktery vystavuje nejen pacienta, ale 1 pfipadné blizké
velké psychické zatézi. Je proto nutné respektovat vSechny faze, jimiz pacient

prochdzi, a pacienta t€émito fazemi provazet s empatii.

Skutecnost, ze kazdy Clovek je jiny a jinak se vyporadava se svizelnymi situacemi,
coz se samoziejmé projevuje i v piipadé akceptace nevyléCitelného onemocnéni.
Jeden pacient miize nekteré faze preskocit, jiny jimi mize prochazet v jiném poradi,
nékomu se urcité fize mohou opakovat. I pres to, ze je pfijmuti skuteCnosti

individualni zélezitosti, byl vypracovan model poukazujici pravé na duSevni déni
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nevyléCitelné nemocnych a jejich blizkych Elisabeth Kiibler-Rossovou v knize
Hovory s umirajicimi. Tento model se déli na nékolik fazi, které jsou popsany

v podkapitole 4.1 Proces umirani dle Elisabeth Kiibler-Rossové.

29



4 Umirani

V této kapitole je popsdn proces, kterym si umirajici prochdzi, co zazivaji
klienti 1 jejich nejbliz§i. V nésledujici podkapitole je popsdn proces umirdni dle

Elisabeth Kiibler-Rossové.

4.1 Proces umirani

V lékarské terminologii je synonymem pro umirani terminalni stav. Pokud je klient
v terminalnim stavu, tak doslo k nevratnym porucham zivot podmifiujicich funkci.
Proces umirani je mnoha odborniky rozdélovan na tfi obdobi, ktera nejsou ¢asove
stejnd a kvalitativné odlisna: pre finem, in finem a post finem. (Haskovcova, 2002 in

Kupka, 2014)

Féze pre finem zacina sdélenim zévazné diagnozy pacienta, ktera s nejvyssi
pravdépodobnosti konci smrti. Je bézné, ze tuto fazi doprovazi strach a uzkosti, jelikoz
dochézi k uvédoméni si zavaznosti situace. Casto prozivaji pocity osamélosti
aizolace. Je proto dulezité poskytovat nejen kvalitni zdravotnickou péci, ale i emocni

podporu. (Haskovcova, 2002 in Kupka, 2014)

Ve fazi in finem pomalu ubyva fyzickych i psychickych sil pacienta. Nastdva obdobi,
kdy umirajiciho pomalu opousti zajem o okolni svét, a télo se pfipravuje na

nevyhnutelné. (Haskovcova, 2007)

Posledni fazi je post finem, ktera prichazi po smrti pacienta. Jedna se predevsim o péci
o mrtvé télo, a celkova pozornost se presouva k pozustalym, ktefi se vyrovnavaji se

zarmutkem. (Haskovcové, 2007)

Tento bolestivy proces je Casem krize, jak pro umirajiciho, tak pro jeho rodinu. Je
dulezité si uvédomit, ze kazda smrt je jedinecna udalost a kazdy umira svou vlastni
smrti. Obecné se ale mohou predpokladat urcité znaky tohoto procesu, ktery zpravidla
potkéava kazdého umirajiciho. Pacient zac¢ina slabnout po fyzické 1 psychické strance,
pomalu upada zajem o okolni svét, zpravidla Casto spi a byva klidnym. Ve svych
myslenkach i hovorech s ostatnimi vzpominaji na svij zivot, premysli nad tim, kolik
Casu jim zbyva, zatimco pomalu jejich smysl pro vnimani casu zanika. (Haskovcova,

2007)
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Pacient neni jedinym, kdo se stouto situaci musi vyrovnat. Nejbliz§i osoby
umirajiciho prozivaji stejny strach a nejistotu. Ptaji se, kdy uz skonci utrpeni pacienta,
a nasledné se trapi pocity viny. Je proto dilezité blizké upozornit, Ze tyto otazky jsou
pochopitelné, a méli by védet, jak tato situace skonci a jak asi tento proces umirani
bude probihat. Vétsina doprovazejicich bez zkuSenosti s umirajicim ¢lovékem se
obava, ze pacient kvuli svému nechutenstvi ztraci sily nebo vyhladovi.
Doprovazejicim by mélo byt vysvétleno, ze se potieby umirajiciho téla pomalu méni,
a jidlo se pro télo nestava tak podstatné, coz je bézné a patfi do zavéru zivota. Co pro
télo zustava stale podstatné jsou tekutiny, a je na misté rodinu poucit o nezbytnosti
pravidelného pitného rezimu umirajiciho. Ve vice pokrocilé fazi umirdni podavame

tekutiny po 1zi€kach, ¢i otirame pacientovi rty. (Haskovcova, 2007)

V poslednich dnech umirajictho mohou nastat chvile euforie, kdy umirajici ma vice
energie, lepsi naladu a zvysi se jeho zdjem o blizké a o okolni svét. Po téchto kratkych
chvilich nasleduje jiz faze finalni, kdy euforicky stav nahrazuje tzv. smrtelné koma.
Télo se piipravuje na posledni chvilky: pacientovi slabne puls, klesa krevni tlak
a télesna teplota, dech se muze zrychlovat nebo naopak slabnout. Néktefi umirajici
pred svou smrti jesté naposledy promluvi, a nasledné dochézi ke konci pacientova

zivota. (Haskovcova, 2007)

Byla vytvorena charta prav umirajicich, ktera je Cerpana z Doporuceni rady Evropy €.
1418/1999 ,,O ochrané lidskych prav a distojnosti nevylécitelné nemocnych

a umirajicich . Jeji presné znéni je v priloze €. 1.

4.2 Proces umirani dle Elisabeth Kiibler-Rossové
Proces ptijeti nevylécitelné nemoci €i umirani prochazi nékolika fazemi, které jsou
obrannymi mechanismy pacienta. Podle Kiibler-Rossové (1992) se tento proces deli

na nésledujici faze:
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1. faze — Zavirani oci pred skutecnosti a osaméni

Tato fiaze je pocateCni, a pacient si nechce pfipustit, ze by se i jemu mohlo néco
takového piihodit. Tato reakce je druh reflexivni obrany, kdy dochazi k zapirani
a nepfiznavani si svého zdravotniho stavu. V nékterych pripadech dochazi i1 ke
zpochybnéni diagnézy — zda nebyly diagndézy zaménény sjinym pacientem, ci
pozadovani dal$ich testd a nazord jinych odbornikli. V extrémnich piipadech muaze

dojit i k odmitnuti [éCby.
2. faze — Zloba

V druhé fazi dochazi k uvédomeni si svého zdravotniho stavu, a nastava obdobi zloby.
Pacient nerozumi, pro¢ se tato naroCna situace udala zrovna jemu a svou zlost

zaméfuje na své okoli — nejvice na zdravotniky a osoby jim nejblizsi.
3. faze — Vyjednavani

Faze vyjednavani je méné znama, avSak v procesu vyrovndni s nemoci je neméné

dilezita. Pacient se snazi smlouvat a co nejvice oddalit nevyhnutelnou situaci.
4. faze — Deprese

Depresivni obdobi nastava u pacienta v dobé, kdy jiz nemize svou nemoc piehlizet ¢i
zleh¢ovat, naptiklad pii opakovanych navstévach nemocnic nebo zhorSovani
symptomt onemocnéni. Hnév a iluze pomalu ustupuji, a nahrazuje je pocit velké
ztraty. Tento druh deprese se dé€li na dva druhy — reaktivni a pfipravny. Reaktivni
deprese vznika z jiz utrpéné ztraty, naptiklad zmeény zevnéjSku nebo fakt, ze pacient
jiz nema silu na vykonavani urcitych ¢innosti, jak byl zvykly. Pripravny druh deprese

vyplyva z hrozici ztraty stale se piiblizujici ztrata zivota a rozlouceni s blizkymi.
S. faze — Souhlas

Do této faze se dostavaji pacienti, ktefi neumiraji nahle a kterym bylo pomozeno
v prvni fazi procesu. Hnév a zloba je jiz opustila stejné jako pocity zavisti ke zdravym
lidem. Pacient byva unaveny, komunikace a zdjem o okoli pomalu mizi. Ackoliv je

tato faze o smiflivosti a klidu, neni povazovana za stastny stav. Zmena je v pacientoveé
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pfistupu, opadaji starosti o dalsi boj a nastava ¢as poslednich chvil. V tomto obdobi

obvykle potiebuje rodina vice psychické podpory a porozuméni, nez samotny pacient.

4.3 Smrt
Pokud se zamyslime nad smrti, da se fici, ze clovék umira od narozeni, jak tvrdi
Haskovcova (2007). Smrt vysvétluje jako: ,, individudlni zdnik organismu, tedy také

clovéka. “(Haskovcova, 2007,s. 74)

Dale Haskovcova (2007) uvadi, ze rychlost smrti mize byt rizna, a proto ji délime na
smrt ndhlou, rychlou a pomalou. Ndhla smrt na rozdil od rychlé smrti sviyj pfichod
nikterak neavizuje. Rychla smrt tak Cinni nezfetelné, ¢i v omezeném rozsahu. Tudiz
pojem nahla smrt je vyuzivan hlavné pfi amrti kvali Grazim a nehoddm, zatimco
rychld smrt se pouziva pfi nemoci, ktera ma za nasledek umrti ve velmi kratké dobg,
napiiklad infarkt. Na rozdil od nich se tzv. pomala smrt ohlasuje v relativné dlouhém
Case. Projevuje se nejriznéjSimi obtizemi ¢i pomalu se zhorSujicimu stavu
umirajictho. Je dualezité zminit, ze pomala i tzv. avizovana smrt neni zaruka
pripravenosti. Nékteti doprovazejici i pies skutecnost, ze jejich blizky umira, jiz delsi

dobu, mohou reagovat stejnym Sokem a prekvapenim, jako pii rychlé smrti.

Spaténkova (2013) piipomina, Ze smrt je pro viechny stale velmi d&sivou udalosti, se
kterou je velmi t€zké se vyrovnat. Zduraznuje bezmoc, a v§em piipomina vlastni

konecnost.

Podobné se vyjadiuje o smrti Kiibler-Rossova (1992). Tvrdi, ze ¢lovék se odjakziva
smrti bal, a je presvédCen, ze se on sam smrti byt zasaZzen nemuze. Pokud mluvime
o smrti naSeho blizkého, tak tento zal zpravidla doprovazi i hnév. Jelikoz hnév
nechceme prendSet na umirajiciho, Casto tyto pocity jsou maskovany a prehlizeny,

a prodluzuji tak obdobi truchleni a vyrovnani se se smrti blizkého.

Déle Kiibler-Rossova (1992) zminuje fakt, ze je ¢asto umirajici vytrzen se svého
domackého prostiedi, a je presunut do institutu ¢i nemocnice. Zduraziiuje, Ze v mnoha
pfipadech neni vyslySeno prani umirajiciho klienta, ktery si ptal své posledni chvile
prozit tam, kde to zné nejlip, nybrz jeho rodiny, ktera ma ze smrti blizkého strach

a pteje si ji oddalit.
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Shrnuti teoretické ¢asti
Teoreticka ¢ast této bakalarské prace se zaobirala ¢tyfmi hlavnimi tématy. Prvnim z

nich byla paliativni péce. V této Casti prace bylo popsano, jakym zptisobem mizeme
paliativni péc¢i rozdélovat, jaké zname jeji formy, jak se li§i u raznych druht
onemocnéni apod. Tyto jemné nuance u ruznych druhi onemocnéni budou dale
zkoumdny v praktické ¢asti prace. Dalsi vyraznou podkapitolou byla détska paliativni
péce. Druhou hlavni kapitolou byla hospicova péce. Ta byla také rozdélena do druhdg,
které jsou obecné rozeznavany. Zbylé dvé hlavni kapitoly se vénovaly samostatné

pojmim: Nevyléciteln€ nemocni a Umirani.

V ramci vypracovavani teoretické Casti jsem narazila na mnoho prekazek, které
mohou byt s vykonem poskytovani kvalitni a zaroven finan¢né€ zvladnutelné péce
spojeny. Proto jsem se rozhodla, ze v ramci praktické ¢asti prace odhalim a popisu
nejCastejsi bariéry, které konkrétni lidé pfi poskytovani paliativni péce pocitovali.
Domnivam se, ze prakticka ¢ast prace potvrdi, ze existuje mnoho nejen psychickych,
ale také materialnich prekazek a problému, které doprovazejici musi piekonat.
Z tohoto divodu budou mymi dil¢imi cili — zjisténi motivace k péci, zjisténi, zda byla
oSetfujicim osobam poskytnuta jakakoliv pomoc, zjisténi financni narocnosti
poskytovani péfe a poslednim dil¢im cilem bude nalezeni charakteristického
doporuceni od poskytovatelt pé¢e. Myslim si, ze takto vytCené cile dokazi dostate¢né
zmapovat zminéné bariéry a predestfit skuteCny pohled na problémy, které s sebou

poskytovani paliativni péce pfinasi.
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Prakticka cast
Ve vyzkumné Casti své bakalarské prace byl zvolen kvalitativni vyzkum, ktery se
uskutecnil formou rozhovori s osobami doprovazejici nevylécitelné nemocné

a umirajici.

5 Hlavni vyzkumny cil a dil¢i cile
Hlavnim vyzkumnym cilem bylo zjistit s jakymi nejvetsimi bariérami a s jakym
druhem pomoci se setkdvaji doprovazejici ¢i osoby blizké v péci o nevylécitelné

nemocné nebo umirajici. Hlavni cil je rozdélen na dil¢i cile.
DC1 Zjisténi motivace k péci

DC2 Zjisténi nejveétSich bariér pii poskytovani péce

DC3 Zjisténi ekonomické stranky pti poskytovani péce

DC4 Zjisténi, zda jsou doprovazejici dostatecné informovani o moznostech pomoci

pfi poskytovani péce

DCS Zjisténi charakteristickych doporuceni od poskytovatelt péce
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6 Metoda vyzkumu

Vzhledem k zvolenému cili vyzkumu, ¢imz je zji§téni nejvétSich bariér pii
poskytovani péce o nevylécitelné nemocného/umirajiciho, zvolila jsem pro mou
praktickou ¢ast bakalarské prace kvalitativni vyzkum formou polostrukturovanych
rozhovort. Odpovédi informantti mohou byt rozmanité a velmi odli§né, a proto si

myslim, ze kvalitativni vyzkum byl jedinym moznym a logickym rozhodnutim.

Kvalitativni vyzkum je vyuzivan pii potiebe k hloubkové analyze konkrétniho
tématu Ci problému. Tento zpisob vyzkumu poskytuje podrobné informace uzitecné
napfiklad k dal§im védeckym vyzkumam. Hendl (2005) popisuje pribéh
kvalitativniho vyzkumu jako praci ,,detektiva“, ktery analyzuje a vyhledava
informace pfispivajici k osvétleni a zodpovézeni vyzkumnych otazek. Dale by podle
Hendla méla zprava o kvalitativnim vyzkumu obsahovat napftiklad i popis mista
zkoumani a rozsahlé citace z rozhovort s respondenty. Dale upozorfiuje na to, Ze se
kvalitativnimu vyzkumu vytyka, ze jeho vysledky mohou predstavovat pouze shluk
subjektivnich dojmu. Dalsi nevyhodou kvalitativniho vyzkumu miize byt i obtizné
zobecnéni, jelikoz se zpravidla nejedna o vybér nahodnych respondentd, ale

0 osoby, které jsou jiz v dané oblasti néjakym zptsobem zainteresované. (Hendl,

2005)
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7 Priabéh vyzkumu

7.1 Vyzkumny soubor

Pro ucely vyzkumu jsem oslovila osoby, o kterych mi bylo znamo, ze v pfedchozich

letech pecovali nebos stale pecuji o nevylécitelné nemocného ¢i umirajiciho blizkého

v domacim prostiedi. Osloveno bylo celkem Sest informantd, z toho tfi byli muzi a tii

zeny, v ruznych vékovych kategoriich — vS§em informantim je vSak pfes 30let. Tii

informanti z Sesti se starali o osobu blizkou s onkologickym onemocnénim.

7.2.Popis prostiredi vyzkumu
Polostrukturované rozhovory byly provadény v domacnostech informanti bez

ptitomnosti blizkych v jejich péci. Rozhovory byly nahravany a pozdéji prepsany.

Celé rozhovory jsou uvedeny v piilohach bakalarské prace.

7.3.Charakteristika vyzkumného vzorku

Tabulka 1 Charakteristika vyzkumného vzorku

Nevylécitelné

nemocny/umirajici

Vzijemny vztah

Dutvod poskytovani

pece

Informantka 1, vék 47 | Muz, 78 let Dcera / otec Rakovina jicnu a plic

Informantka 2, vék 44 | Muz, 17 let Matka / syn Pohybové postizeni a
porucha autistického
spektra

Informantka 3, vék 30 | Muz, 55 let Dcera / otec Rakovina zaludku

Informant 4, vék 38

Zena, 63 let

Syn / matka

Akutni leukémie

Informant 5, vék 67

Muz, 43 let

Otec / syn

Détska mozkova obrna
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Informant 6, vék 62

Zena, 84 let

Syn / matka

Alzheimerova choroba
— po mozkové piithodé

ochrnuta
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8. Transformace diléich cilu

Tabulka 2 Transformacni tabulka

Hlavni cil
Zjistit, s jakymi nejvét§imi bariérami a s jakym druhem pomoci se setkavaji doprovazejici i

osoby blizké v péci o nevylécitelné nemocné nebo umirajici.

Dil¢i ¢ile vyzkumu

Tazatelské otazky

DC ¢. 1 Zjisténi motivace k doméaci péci.

Co bylo divodem, ze jste se rozhodl/a o
vaseho blizkého, ktery je nevyléCitelné

nemocny starat doma?

DC¢.2
Zjisténi nejvétsich bariér pii poskytovani

domaci péce.

vV v

DC ¢. 3 Zjisténi ekonomickeé stranky pfi

poskytovani domaci péce.

Jak hodnotite vysi pfispévku ze strany statu v

oblasti poskytovani péce?

DC ¢. 4 Zjisténi, zda jsou doprovazejici
dostatecné informovani o moznostech pomoci

pii poskytovani domaci péce.

Jak hodnotite poskytovéni informaci o
moznostech vyuziti odlehcovacich sluzeb a

vyuzivate je?

DC ¢. 5 Zjisténi charakteristickych doporuceni

od poskytovateli domaci péce.

Jaka by byla vase rada pro rodiny, které se

ocitnou ve stejné zivotni situaci?
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9 Analyza ziskanych dat a interpretace vysledku vyzkumu

A. Interpretace rozhovoru DC1
DC1: Zjisténi motivace k péci

TO1: Co bylo divodem, Ze jste se rozhodl/a o vaseho blizkého, ktery je nevylécitelné

nemocny starat doma?

Informant 1: “ Myslim, Ze je to prani kazdého travit cas, ktery mu zbyva v domdcim
prostiedi, kde to znd s lidmi, kteri ho maji radi a staraji se o néj, délaji mu spolecnost.
V nemocnici nechce byt snad nikdo, nehledé na to, Ze personal neni vidy prijemny
a profesiondlni. Pranim kazdého je umrit doma po boku svych blizkych, proto jsem se

rozhodla, Ze tatinka v nemocnici nenechdm. “

Informant 2: ,,Je to miij syn, moje soucdst. Po sdéleni synova onemocnéni do mne
vkrocila sila mamy a velké rozhodnuti vse zviddnout. Tuhle myslenku, Ze bych se o néj
nepostarala, mi nebyla viastni ani tehdy, kdyz se k pohybovému postizeni pridala jesté
porucha autistického spektra. Neumim si predstavit, Ze by nékdo jiny pecoval o mého

syna. Nevérim tomu, Ze by mu poskytli to, co potiebuje.

Informant 3: ,, BohuZzel ze zkuSenosti s touto nemoci v rodiné mdme vice a dva pribuzni
byli v nemocnici a ta péce byla otiesnd. Opravdu Silend, takzZe dat tdtu do nemocnice
neprislo ani v uvahu, neméli jsme na to srdce. Neuméla bych si predstavit, jaké by to
bylo umirat v prostiedi nemocnice na pokoji s cizimi lidmi, kde se o vds ,, staraji “ lidi,
kteri k vam nemaji absolutné Zddny vztah a empatii. Miij druhy déda byl také v péci

doma, takze jsme védeéli do ceho jdeme. “

Informant 4: ,, ProtozZe se jednalo o nevylécitelnou nemoc, kterd postupovala velmi
rychle, a jda chtél mamince ziistat na blizku. Taky jsem chtél mit jistotu, Ze se o ni nékdo

¢

skutecné postard, coz ze zkuSenosti vim, Ze by se v nemocnici nestalo.

Informant 5: ,, Nikdy bych syna nenechal nékde jinde, nez doma. Zijeme ve svété, kde
i v domovech seniorit jsou seniori v podstaté tyrani, takze bych si to nikdy neodpustil.
Nehledé na to je na mé syn velmi fixovany, a prosté péce nékoho jiného nepripadd

¢

v uvahu.
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Informant 6: ProtoZe je to takto spravné. Je to rodic, o kterého mad byt diistojné
postardano. Odlozeni do domova by Zivot mé maminky zkrdtilo a sluzby poskytované
statem jsou predrazené a bohuzel tomu neodpovidaji. Néjaké vyjimky jsou, ale doma

¢

Jje doma a jd ji chci poskytnout co nejvice komfortu.

Shrnuti DC1: Z odpovédi vyplyva, Ze ani jeden z respondentl nevéfi personalu
nemocnic nebo jinych =zafizeni. Je tedy jasné, ze v lidech doprovazejicich
nevylécCitelné nemocné/umirajici panuje strach o kvalitu péce poskytovanou
profesionaly, vétSinou z pfedchozich zkuSenosti, a tak se rozhodli starat se o blizkého

doma.

B. Interpretace rozhovora DC2:

DC2: Zjisténi nejvétsich bariér pii poskytovani péce
TO2: Co je pro Vas pii poskytovani péce nejtézsi?

Informant 1: ,, Bezmoc. Divat se na svého blizkého a védet, Zze mu nejde pomoci, jen
mu miiZete zprijemnit posledni chvile, které nestrdvi sam, opusStény v nemochici.
Mnohdy taky nevédomost, jak vic pomoci, jak uz proti bolesti, shanéni v§emoznych

pomiicek / napr. ndplasti na prolezZeniny, dekubitni podlozky, pleny.

Informant 2: ,, NejtézZsi je se smifit s tim, Ze jd s tim nic nezmuzZu. Miizu mu byt na
blizku, se v§im pomahat, ale jeho diagndzu prosté nezménim. Tézké byly také zacatky,
nikdo mi nic nerekl, nevédéla jsem na koho se obrdtit a na vse jsem si musela prijit

¢

sama.

Informant 3: ,, Vidét milovaného clovéka, jak vam pred o¢ima mizi, jak z néj mizi Zivot
a energie a nemoct s tim nic udélat. A zdroven to musit byt hrozné i pro nemocného
videt starosti té rodiny. Dalsi tézka véc je casovy rozvrh, kdo kdy ma cas a miize byt

s blizkym doma atd. *

Informant 4: ,, Sledovat nenaddle zhorSujici se stav maminky z minuty na minutu

a védet, ze clovek miiZe pouze lehce ulehcit, ale ne vylécit.
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vy

a jd s tim nic nenadélam. Taky jsem na vse byl sam, nevédél jsem, na co mdam ndrok

a co se vSe v nasi situaci da délat, takze zacatky byly slozité.

Informant 6: ,,Cas, skloubeni prdce, kterou potrebuji, abych pokryl vsechny vydaje
a cas pro péci o maminku. A také to, Ze jsem syn a z pocatku mi bylo Zinantni

¢

prebalovat a myt svou maminku. Dnes to beru jako normdlni kazdodenni potiebu. ‘

vV v

blizkého zachranit/vylécit. Je tedy logické, ze psychika doprovazejicich je oslabena
nepiiznivou situaci. Zarovern informanti ¢. 1, 2 a 3 uvedli, Ze jim nebyly poskytnuty
zadné informace, co se tyCe poskytovani kvalitni péce, coz oznacuji jako az
sekundarni bariéru, nikoliv vSak méné dilezitou. Informant ¢. 3 zminil, ze bylo
obtizné vytesit Casovy rozvrh vSech €lent rodiny tak, aby umirajici neztstal ani na

okamzik sam.

C. Interpretace rozhovoru DC3:

DC3: Zjisténi ekonomické stranky pii poskytovani péce

TO3: Jak hodnotite vysi ptispévku ze strany statu v oblasti poskytovani péce?

Informant 1: ,, Prispévek na péci rozhodné neni dostacujici. Nevystaci ani na ndkup
potiebnych pomiicek. Kdybych neméla financni zdzemi, vérim, zZe péce o tdtu by byla

velmi ztizenad. *

Informant 2: ,, Pokud bych méla vychdzet pouze z prispévku, ktery je 12.000 korun,
a nechodila do prdce, tak to jisté nezviddneme. Jediné $tésti je, Ze syna pres den miize

hlidat zbytek rodiny a ja tak mohu dal chodit do prdce. Pulku prispévku mu sporim.

Informant 3: ,, Urcité neni dostatecné vysoky. Lepsi néco nez nic, ale nenahradi Vam

to zkratka ani zdaleka vas plat. Maximalné to pokryje néjaké zdravotické materialy.

Informant 4: ,, Prispévek nebyl dostatecné vysoky. Maminka nedosahla na nejvyssi

prispévek, a ja tak musel spoléhat na mé a manzelky financni rezervy.

Informant 5: ,, Vyse prispévku dostatecné nejsou. Asi jsem ani nikdy neslysel, Ze pro

nekoho byly. Mdm Stésti, Ze mam flexibilni prdci, se kterou péci o syna zvldaddam, a tak
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vy$i prispévku neresim. Cely prispévek synovi sporim, aby az tu nebudu, se o néj mél

kdo starat.

Informant 6. ,, Neni vitbec dostatecnd. K pokryti vSech vydaju musim pracovat a mit
dalsi prijem, abych v dobé, kdy jsem v praci mohl zaplatit oSetrovatelku a dalsi penize
na pokryti pomiicek, které jsem musel nakoupit, jako je polohovaci postel, dekubitni
podlozky, myci pomiicky atd. I jiné pomiicky a léky, krémy proti dekubitiim, pleny,

vitaminy.

Shrnuti DC3: Dle odpovédi respondentt je jasné, ze statni finanéni piispévek na péci
neni dostacujici a tvrdi, Ze neni mozné z ného dostateCné pokryt vSechny vydaje
spojené s kvalitné poskytnutou péci. Néktefi z respondentd vypoveédeli, ze pokud by
neméli finan¢ni rezervy nebo si nezachovali svou pracovni pozici, neme¢li by moznost

poskytovat takovou domaci péci, jako si jejich blizci zaslouzi.
D. Interpretace rozhovoru DC4

DC4: Zjisténi, zda jsou doprovazejici dostate¢né informovani o moznostech pomoci
pfi poskytovani péce

TO4: Jak hodnotite poskytovani informaci o moznostech vyuziti odlehcovacich

sluzeb a vyuzivate je?

Informant 1: ,, Informace nam nebyly nabidnuty, vse jsme si shanéli a vyrizovali sami
a setkdvali se casto se zdlouhavym jedndnim, napr. musite mit potvrzeni od lékare
v jakém stddiu je pacient, jak ho mohl dat, kdyz sam lékar nevédél ... obvodni lékar
to samé — objednani na navstévu, pak objednani kapacek a teprve za 10dni jsou
schopni zacit s néjakou pomoci, ale to uz muze byt mnohdy pozdé a lidé jsou pak

odkazani blizkého odvézt do nemocnice. “

Informant 2: ,, Nikdo mi Zadné informace neposkytl. Nebyla mi poskytnuta ani Zdadna
informace o zdravotnich kapacitdch, kde by mi pomohli v zacatku vseho. Ve jsem si
vybojovala postupné sama. Na uradé mi tvrdeé vekli, Ze mohu o prispévek Zadat az po
1 roce Zivota syna. Kazdé vyrizovani bylo zdlouhavé. Kdyz jsem ziistala se synem
sama, bylo to tézké. AZ po néjaké dobé jsem se zacala sama zajimat, a nasla jsem

synovi denni staciondr, coz mi umoznilo si najit prdci a trochu si i odpocinout.
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Informant 3: ,, Byla nam doporucena sluzba Cesta domii pro péci o umirajici
v nemocnici pani doktorkou. Sluzbu jsme vyuzili, a byli jsme spokojeni. Poskytli

i vypiijcent vybaveni, jako polohovaci postel apod.

Informant 4: ,,V nemocnici se se mnou moc nebavili. Informace jsem dostal od
pribuznych. Kontaktoval jsem sluzbu Hewer, kdy chodila pani oSetFovatelka 3xtydné

¢

za maminkou a pomohla mi. ‘

Informant 5: ,, Kdyz se syn narodil, tak takové sluzby moc nebyly, aspor jsem o nich
nevédeél. Az pozdéji jsem nasel riizné staciondare. Nyni je synovi 43 let, a trikrdt tydné
ho vozim do chranéné dilny, kde je zaméstnan. Nevim, jestli je to odlehcovaci sluzba,
ale délaji tam ergoterapie, arteterapie, ndcvik pracovnich dovednosti... a jako

¢

odlehcovaci sluzba to urcité piisobi. ‘

Informant 6: ,, Nikdo mi nic nerekl, vie si zarizuji sam, spolupracuji jen s obvodni
lékarkou, kterd predepisuje léky, kdyz dochdzeji a jednou za pul roku si ji dovezu
k mamince na odbér krve, aby ji zkontrolovala a prohlédla. V dopolednich hodindch,
kdy pracuji, jsem si najal a platil pecovatelku. Ale jestli se ptdte, jestli mi ji lékari

¢

nebo nékdo jiny doporucil, tak to ne. "

Shrnuti DC4: Pouze jednomu z respondentd byla oSetfujicim Iékafem umirajiciho
nabidnuta moznost vyuziti sluzby , Cesta domi*, ktera umoznuje doprovazejicimu
zfidit podminky doméciho hospice. Dalsi respondent se o moznostech odlehcovacich
sluzeb dozvédeél od pribuznych, nikoliv od oSetfujicich Iékaid ¢i socialnich
pracovnikii. V ostatnich pfipadech respondenti shodné uvedli, Ze jim nebyly
poskytnuty dostatecné, ¢i dokonce zadné informace o eventualni pomoci, kterd jim

muze byt poskytnuta.

E. Interpretace rozhovora DCS

DCS5: Zjisténi charakteristickych doporuceni od poskytovatelu péée.

TOS: Jaka by byla Vase rada pro rodiny, které se ocitnou ve stejné zivotni situaci?

Informant 1: ,, Hlavné spoustu sily, obrnit se a pomalu se smirovat s koncem. Hlavné

se nebdt informovat o riiznych odlehcovacich sluzbdch, nejlépe charitativnich, maji
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dobrou povést. A také mluvit s dotycnym o tom, co se bude dit, jak vSe bude probihat.

113

Nebdt se mluvit o smrti.

Informant 2: ,, Rozhodné navstivit néjakou poradnu, nestydét se poZddat o radu i jinou
pomoxc, jako psychologickou. Je diilezité zachovat si viastni psychiku silnou, abyste se

mohli o vaseho blizkého poradné postarat.

Informant 3: ,, Mam asi ti rady. Prvni je si co nejdrive zaridit vSechny
Jormdlni/uredni véci, je to opravdu velice dilezité. Je to sice moc tézké se na to
pripravovat jesté za Zivota nemocného, ale je to potieba. V tomhle stdt nevychazi
vstric a je to opravdu komplikované a casové ndrocné. A druhd je si sehnat si néjaky
domdci hospic, je to neuvéritelna pomoc. Z nasich zkuSenosti je to v Praze Cesta
domii ... v§echno za vds vyridi a stoji to opravdu mdlo. Je tam jen pdr poplatkit a péce
Je i psychoterapeutického razu dokonce i pro pozustalé v dobé kdy je nemocny jiz po

smrti. A treti je byt silny a oteviené o tom mluvit, mné i tatovi to pomohlo.

Informant 4: ,, Poradil bych asi jen jedno, a to s tim clovekem byt. At uz jen spi,

nemluvi... on vds slysi. Travit s nim cas a pomalu se pripravovat.

Informant 5: ,, Urcité vyuzit odlehcovacich sluzeb a nestydét se. To, Ze date dité nebo
rodice na chvili nekam jinam, nebo vam s nim nékdo prijde pomoct, neni nic, za co by

se mél nékdo stydet. Jsme jen lidi.

Informant 6: ,, Vyrovnat se s tim, Ze to je tak jak to je, a snazit se byt co nejvic
v psychické pohodé, aby se to neprendselo na umirajiciho. Poplakat si klidné

spolecné, a nebdt se vyuzit pecovatelek a jinych sluzeb.

Shrnuti DC5: Odpovédi na dil¢i cil €. 5 se od sebe pomérné lisily. Coz je ale
vzhledem k povaze otdzky poméme logické. Kazdy z dotazovanych se s takto
tézkym osudem vyrovnava po svém, a proto jsou tedy rizna i jejich doporuceni,
ktera by poskytli ostatnim rodinam ve stejné zivotni situaci. I zde vSak mizeme
nalézt odpoved’, ktera je totozna témert u vSech respondentd. Tou je psychicka
stabilita a pohoda, jak pro oSetfovaného, tak oSetfujiciho. Psychické stability se

kazdy z respondentil snazil docilit svym vlastnim zptisobem.
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Zavér

Poskytovani péce o nevylécitelné nemocné a umiraji je bezpochyby velmi zasluzna
cinnost, pii které je vSak ¢asto zapominano na bariéry, které tuto péci provazeji. Prave
na tyto okolnosti, které znesnadiuji poklidny prubéh péce, byla zaméfena tato
absolventskd prace. Véfim, ze obsah a forma, kterou je tato prace napsana, pomuze
detabuizovat téma nevylécitelné nemocnych klientd, a to i u laické vefejnosti. Dal§im
dulezitym piinosem, ktery tato prace Ctenafi pfinasi je upozornéni na nedostatky, které
zivoty nemocnych, ale také doprovazejicich osob ztézuji. Pravé témto problémim se
vénuje predevS§im prakticka cast, kterd byla vytvofena zosobnich zkuSenosti
doprovazejicich osob, které byly zaznamenany v podobé strukturovanych rozhovort.
Diky takto ziskanym znalostem bylo tedy mozné zodpovédét na hlavni vyzkumnou
otazku této prace, kterd zjiStuje, s jakymi nejvetSimi bariérami a s jakym druhem
pomoci se setkavaji doprovazejici ¢i osoby blizké v péci o nevylécitelné nemocné
nebo umirajici. Témér vétsina respondentt uvedla, Ze nejvétsi bariérou Ci obtizi je
pfimy pohled do tvare nevylécitelné nemocnému a s tim souvisejici bezmoc, ktera
s nemoznosti pomoci logicky prichézi. Pro doprovézejici osoby je skutecnost, ze nad
situaci nemaji kontrolu psychicky narocna, a proto si myslim je podstatné zdaraznit,
ze ackoliv nemaji moznost zivot blizkého zachranit, maji moc nad tim, jak nemoc ¢i
zavér zivota budou prozivat. Uskute€néné rozhovory dédle napomdhaji k objasnéni
dalsich negativnich okolnosti, které pti vykonu poskytovani péce mohou nastat. Mezi
takové patii napiiklad i nedivéra v zafizeni, kterd poskytuji péci o nevylécitelné
nemocné/umirajici. Nedveéra ve kvalitni péci v zafizenich je Castym divodem, proc
se respondenti rozhodli poskytovat péci vlastnimi silami. Dalsi vyraznou bariérou,
kterou tato prace popisuje je ekonomicka stranka poskytovani péce. Tato skutecnost
je potvrzena v ramci rozhovort v praktické Casti, ve kterych dotazovani jednomysiné
uvedli, ze prispévek ze strany statu neni dostaCujici. To méa za nasledek dalsi

psychické problémy, které mohou zapficinit snizeni irovné poskytované péce.

V prubéhu vypracovani teoretické casti jsem pracovala predev§im s odbornou
literaturou Ceskych autort, a to predevsim od Heleny Haskovcové a Martina Kupky.
V tomto ohledu mi tedy necinilo problémy najit velké mnozstvi potiebnych informaci

pro kvalitni vypracovani prace. Prakticka Cast, jak jiz bylo uvedeno vySe v textu, byla
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vypracovana za pomoci polostrukturovanych rozhovort, jejichz celé znéni je mozné

nalézt v ptilohach prace.

Domnivam se, ze jsem vypracovanim této prace dokéazala zodpovédét na vSechny
vyzkumné otdzky, které jsem si stanovila. Véfim, ze moje absolventska prace mize
prispet k lepsi pfipravenosti doprovazejicich na takto narocné zivotni cesté€. Stejné tak
ale v€fim, ze text prace muze mit vyrazny informativni charakter pro osoby, které
s poskytovanim péCe nemaji osobni zkuSenost, ¢imz prispéje ke vSeobecnému

zlepSeni povédomi o potiebach nevylécitelné nemocnych.

47



Seznam pouzité literatury

BUZGOVA, R., SIKOROVA, L. 2019 Détskd paliativni péce. Grada Publishing as,

BUZGOVA, R., 2019. Paliativni péce v geriatrii. Ostrava: Ostravskd univerzita

v Ostraveé.

BUZGOVA, R., 2015. Paliativni péce ve zdravotnickych zarizenich: potieby,

hodnoceni, kvalita Zivota. Praha: Grada

CIMRMANNOVA, T., 2020. Stdarnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku: u 0sob

s mentalnim postizenim. Praha: Portal.

Bystticky, Z., 1999. Doporuceni Rady Evropy ¢. 1418/1999 ,,O ochrané lidskych prav
a distojnosti nevylécitelné nemocnych a umirajicich“.[online].[cit. 2022-4-19].
Dostupné

z:http://www.ochrance.cz/fileadmin/user_upload/ochrana_osob/Umluvy/zdravotnict

vi/Charta_prav_umirajicich_1999.pdf

HASKOVCOVA, H., 2007 Thanatologie: nauka o umirdni a smrti. 2., pteprac. vyd.
Praha: Galén.

HENDL, J., 2005. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha: Portal.

ICPCN, THE ICPCN CHARTER OF RIGHTS FOR LIFE LIMITED AND LIFE
THREATENED CHILDREN [online]. [cit. 2022-01-10]. Dostupné z:

http://www.icpcn.org/icpcen-charter/

EAPC (European Association for Palliative Care — Evropska asociace pro paliativni
pé, 2016. IMPaCCT: Standardy détské paliativni péce v Evropé. [online]. [cit. 3. 1.
2022].Dostupné z https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-
content/uploads/2021/05/standardy-detske-paliativni-pece-final-1.pdf

KALVACH, Z., 2019. Manudl paliativni péce o umirajici pacienty: pomoc pri
rozhodovdni v paliativni nejistoté. Druhé upravené a doplnéné vydani. Praha: Cesta

domu.

48


http://www.ochrance.cz/fileadmin/user_upload/ochrana_osob/Umluvy/zdravotnict
http://www.icpcn.org/icpcn-charter/
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-

KUBLER-ROSS, E., 1992. Hovory s umirajicimi. Nové Mésto nad Metuji: Signum

Unitatis.
KUPKA, M., 2014. Psychosocidlni aspekty paliativni péce. Praha: Grada

Massachusetts Medical Society. 2020. Brief History of Palliative Care [cit. 2. 06.
2022]. Dostupné z: https://resident360.nejm.org/content_items/history-of-palliative-

carc

Nadace rodiny VI¢kovych, 2022. Novd Cibulka - Nadace rodiny Vickovych [cit. 19.
05. 2022]. Dostupné z: https://novacibulka.cz/#realization

POLAKOVA, K, TUCKOVA A., LOUCKA M., 2017. Poteby déti s Zivot limitujicim
nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin. Praha: Sekce détské paliativni

pée CSPM CLS JEP.

RADBRUCH, L.,PAYNE S. a kol. 2010. Standardy a normy hospicové a paliativni
péce v Evropé: Doporucenti evropské asociace pro paliativni péci. [online].[cit. 2021-
12-10]. Dostupné Z:
https://www.cestadomu.cz/sites/default/files/soubory/standardy_a_normy_hospicove

_a_paliativni_pece_v_evrope.pdf

SKALA, B. 2011. Paliativni péce o pacienty v termindlnim stadiu nemoci:
doporuceny diagnosticky a lécebny postup pro vSeobecné praktické lékare 2011.
Praha: Spole¢nost vieobecného lékaistvi CLS JEP, Doporuéené postupy pro praktické
1ékare.

SLAMA, O., SPINKOVA M., KABELKA L, 2013, Standardy paliativni péce
[online]. Ceska spolednost paliativni mediciny Ceské Iékaiské spoleGnosti Jana
Evangelisty Purkyné, [cit. 2021-12-10]. Dostupné z

https://www.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2016/11/standardy-
pp_cspm_2013_def.pdf

SOCHOR, M., ZAVADOVA, 1., SLAMA, 0., ed. 2019 Paliativni péce v onkologii.
Praha: Mlada fronta.

49


https://resident360.nejm.org/content_items/history-of-palliative-
https://novacibulka.ez/%23realization
https://www.cestadomu.cz/sites/default/files/soubory/standardy_a_normy_hospicove
https://www.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2016/ll/standardy-

SVATOSOVA, M. 1995. Hospice a uméni doprovdzet. Praha: Ecce homo.

SPATENKOVA, N.,2013. Poradenstvi pro poziistalé: principy, proces, metody. 2.,
aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Grada.

TOPINKOVA, E., NEUWIRTH 1., 1995. Geriatrie pro praktického lékare. Praha:
Grada.

VOSECKOVA, A., 2014. Kapitoly z psychologie stdri pro studenty socidlni prdce.

Hradec Kralové: Gaudeamus.

WHO | World Health Organization, Palliative care. [online].[cit. 3. 01. 2022].

Dostupné z: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

50


https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

Seznam tabulek

Tabulka 1 Charakteristika v§zKumného VZOrKu...........ccooiiiininiiiii

Tabulka 2 Transformacni tabULKA .....ceeeeeveiiie et ee e

Seznam priloh
Ptiloha A

Ptiloha B
Ptiloha C
Ptiloha D
Ptiloha E
Ptiloha F

Priloha G

51



Priloha A

Doporuéeni Rady Evropy €. 1418/1999 .,0 ochrané lidskych prav a dustojnosti

nevylécitelné nemocnvch a umirajicich.“

(,,Charta prav umirajicich*)

1. Poslanim Rady Evropy je chranit distojnost vSech lidi a prava, ktera z ni lze

odvodit.

2. Pokrok mediciny umoziuje v souc¢asné dobé 1écit mnohé dosud nelécitelné nebo
smrtelné choroby, zlepSeni 1ékarskych metod a rozvoj resuscitacnich technik dovoluji
prodluzovani zivota lidského jedince a odsouvani okamziku jeho smrti. V dusledku
toho se vSak Casto nebere ohled na kvalitu zivota umirajiciho clovéka a na osamélost

a utrpeni jak pacienta, tak jeho blizkych a téch, kdo o néj pecuji.

3. Vroce 1976 v rezoluci €. 613 deklarovalo Parlamentni shromézdéni, ,,ze umirajict
nemocny si nejvice ze vSeho preje zemfit v klidu a distojné, pokud mozno v komfortu
a za podpory jeho rodiny a pratel.“ V Doporuceni Cislo 779 z roku 1976 k tomu
dodalo, ze ,,prodlouzeni zivota by neme¢lo byt jedinym cilem medicinské praxe, ktera

se musi soucasné zabyvat i ulevou od utrpeni.*

4. Konvence o ochrané lidskych prav a lidské dustojnosti s ohledem na aplikaci
biologie a mediciny od té doby vyjadrila dilezité zasady a pfipravila cestu, aniz se
explicitn€ vénovala specifickym potfebam nevylécitelné nemocnych nebo umirajicich

lidi.

5. Povinnost respektovat a chranit distojnost vSech nevylécCitelné nemocnych a
umirajicich osob je odvozena z nedotknutelnosti lidské distojnosti ve vSech obdobich
zivota. Respekt a ochrana nachazeji sviij vyraz v poskytnuti pfiméfeného prostiedi,

umoziujiciho ¢lovéku distojné umirani.



6. Jak v minulosti 1 v soucasnosti ukazaly mnohé zkuSenosti s utrpenim, je tieba tato
opatieni uskutecriovat zvlasté v zajmu nejzraniteln€jSich ¢lend spolecnosti. Tak jako
lidska bytost zaina svuj zivot ve slabosti a zavislosti, stejn€ tak potiebuje ochranu a

podporu, kdyz umira.

7. Zakladni prava odvozena z distojnosti nevyléciteln€é nemocnych nebo umirajicich
0sob jsou dnes ohrozena mnoha faktory:
- Nedostatecnou dostupnosti  paliativni péfe a dobré 1écby bolesti
- Castym zanedbavanim 16¢by fyzického utrpeni a nebranim zietele na psychologické,
socialni a spiritualni potieby
- Umélym prodluzovanim procesu umirani bud’ nepfiméfenym pouzivanim
medicinskych postupi nebo pokraCovanim v 1écbé bez souhlasu nemocného
- Nedostatecnym kontinualnim vzdélavanim a malou psychologickou podporou
oSettujiciho personalu ¢inného \% paliativni péci
- Nedostate¢nou péci a podporou piibuznych a pratel terminalné nemocnych ¢i
umirajicich osob, ktefi by jinak mohli pfispét ke zmirnéni lidského utrpeni v jeho
raznych dimenzich
- Obavami nemocného ze ztraty autonomie, ze bude zavislym na rodin€ i institucich
a stane se pro né zatézi
- Chybg¢jicim nebo nevhodnym socialnim 1 institucionalnim prostfedim, které by mu
umoziovalo pokojné rozlouceni S ptibuznymi a prateli
- Nedostatecnou alokaci prostfedkd a zdroji pro péci a podporu nevylécitelne
nemocnych nebo umirajicich

- Socidlni diskriminaci, kterd je vlastni umirani a smrti

8. Shromazdéni vyzyva cClenské staty, aby ve svych zakonech stanovily nezbytnou
legislativni i socidlni ochranu, aby se zabranilo témto nebezpeCim a obavam, se
kterymi mohou terminalné nemocni nebo umirajici lidé byt v pravnim fadu
konfrontovéni, a to zejména:
- Umirdni s nesnesitelnymi symptomy (napfiklad bolesti, duseni, atd.)
- Prodluzovanim umirani terminalné€ nemocného nebo umirajiciho ¢lovéka proti jeho
vali

- Umirani 0 samoté a v zanedbani



- Umirani se strachem, ze jsem socialni zatézi
- Omezovanim zivot udrzujici 1écby (life-sustaining) z ekonomickych davoda
- NedostateCnym zajisténim financi a zdroja pro adekvatni podptrnou péci terminalné

nemocnych nebo umirajicich

9. Shromazdéni proto doporucuje, aby Vybor ministri vyzval Clenské staty Rady
Evropy, aby ve vSech ohledech respektovaly a chranily distojnost nevyléCitelné
nemocnych nebo umirajicich lidi, a to tim:
a) ze uznaji a budou hajit narok nevylécCitelné nemocnych nebo umirajicich lidi na
komplexni paliativni péci a ze pfijmou  pfislusnd  opatfeni:
- aby zajistily, ze paliativni péCe bude uznana za zakonny narok individua ve v§ech
Clenskych statech
- aby byl vSem nevyléCitelné nemocnym nebo umirajicim osobam dopfan rovny
ptistup k pfimérené paliativni péci
- aby byli pfibuzni a pratelé povzbuzovani, aby doprovazeli nevylécitelné nemocné a
umirajici a aby jejich snaha byla profesionalné podporovana. Pokud se ukaze, ze
rodinnad nebo soukroma péce nestaci nebo je pret€ézovana, museji byt k dispozici
alternativni nebo dopliikové formy lékarské péce aby ustavily ambulantni tymy a sit’
pro poskytovani paliativni péce, které by zajistovaly domaci péci vzdy, pokud je
mozné¢ pecCovat o nevyléCitelné nemocné nebo umirajici ambulantné
- aby zajistily spolupraci vSech osob podilejicich se na péci o nevylécitelné
nemocného nebo umirajiciho pacienta
- aby vyvinuly a vyhlasily kvalitativni normy pro péci o nevylécitelné nemocné nebo
umirajici

- aby zajistily, Ze nevylécitelné nemocné a umirajici osoby, pokud si nebudou piat
jinak, dostanou pfimétrenou paliativni péci a tiSeni bolesti, 1 kdyby tyto 1é¢ba mohla
mit u prislusného jedince jako nezadouci (vedlejsi) ucinek 1écby za nasledek zkraceni
Zivota jedince
- aby zajistily, ze oSettujici personal bude vyskolen a veden tak, aby mohl kazdému
nevylécitelné nemocnému nebo umirajicimu ¢lovéku poskytnout v koordinované
tymové spolupraci lékarskou, oSetfovatelskou a psychologickou péci v souladu s

nejvyssimi moznymi standardy



- aby zalozily dalsi a rozsifily stavajici vyzkumna, vyukova a doskolovaci centra pro
obor paliativni mediciny a péce, stejné jako pro interdisciplinarni thanatologii
- aby zajistily alespori ve vétSich nemocnicich vybudovani specializovanych oddéleni
paliativni péce a thanatologickych klinik, které by mohly nabidnout paliativni
medicinu  a péCi jako integralni soucast kazdé Iékarské Cinnosti
- aby zajistily, ze bude paliativni medicina a péce ukotvena ve vefejném védomi jako
dilezity cil mediciny

b) tim, ze budou chranit pravo nevylécitelné nemocnych a umirajicich osob na
sebeurceni a ze pro to pfijmou nutna opatieni:
- aby se prosadilo pravo nevylécitelné nemocné nebo umirajici osoby na pravdivou,
uplnou, ale citlivé podanou informaci o jejim zdravotnim stavu a aby pfitom bylo
respektovano prani jedince, ktery nechce byt informovén
- aby m¢éla kazda nevyléciteln€é nemocna nebo umirajici osoba moznost konzultovat
jeste jiné 1ékare nez svého pravidelného oSetiujiciho
- aby bylo zaji§téno, ze zadna nevylécitelné nemocna nebo umirajici osoba nebude
oSetfovana a léCena proti své vili, ze pfi svém rozhodovani nebude ovliviiovana
nikym jinym a Ze na ni nebude nikym ¢inén natlak. Museji byt zvazena takova
opatfeni, aby takové rozhodnuti nebylo ucinéno pod ekonomickym tlakem
- aby bylo zaji§téno, ze bude respektovano odmitnuti urcitého lé¢ebného postupu,
vyjadiené v pisemném projevu vule (living will), v, pofizeni“ nevyléCitelné nemocné
nebo umirajici osoby, kterd jiz nebude aktualné schopna se vyjadiit. Dale musi byt
zajisténo, aby byla stanovena kritéria platnosti takovych prohlaseni, pokud jde o
rozsah predem vyjadfenych pokynu (advance directives), ale i pokud jde o jmenovan{
zmocnéncl a rozsah jejich pravomoci. Rovnéz musi byt zajisténo, ze rozhodnuti,
ucinénd zmocnéncem v zastoupeni nemocného neschopného se vyjadiit, a kterd se
opiraji o predchozi vyjadreni vile nebo o predpokladanou vili nemocného, budou
uznana jen tehdy, kdyz v nastalé akutni situaci nemocny sam svou vili nijak neprojevi
nebo kdyz ji neni mozno poznat. V takovém piipadé€ musi byt jasna souvislost s tim,
co piislusna osoba fikala v dobé kratce pied okamzikem rozhodovani, nebo presnéji,
kratce nez zacCala umirat, a to v odpovidajici situaci, bez ciziho ovlivnéni a natlaku, a

jesteé pfi zachovanych dusevnich schopnostech. Konecné ma byt zajisténo, aby nebyla



respektovdna zastupnd rozhodnuti, jez se opiraji jen o vSeobecné hodnotové soudy
platné v pfislusné spolecnosti a aby ve spornych piipadech bylo vzdy rozhodnuto ve

prospéch zivota a jeho prodlouzeni

- aby bylo zajisténo, ze vyslovna prani nevylécitelné nemocné nebo umirajici osoby
tykajici se urcitych 1éCebnych postupt budou respektovana bez ohledu na zasadni
terapeutickou odpovédnost 1ékare, pokud nejsou v rozporu s lidskou distojnosti
- aby bylo zaji§téno, ze v piipadé, kdy neni k dispozici predchozi vyjadieni vile
pacienta ¢i pacientky, nebude poruSeno jeho pravo na zivot. Musi byt vytvoren
katalog 1éCebnych ukont, které museji byt poskytnuty za vSech okolnosti a jez nesmi

byt zanedbany

c) ze zachovaji predpis, zakazujici tmyslné usmrceni nevylécitelné nemocnych nebo
umirajicich 0sob a ze zaroven:
- uznaji, ze pravo na zivot, zejména ve vztahu k nevylécitelné nemocnym a umirajicim
osobdm, je ¢lenskymi staty garantovano v souladu s ¢lankem 2 Evropské umluvy o
lidskych pravech, ktery fik4, Zze ,nikdo nema byt Umyslné zbaven zivota“
- uznaji, ze prani zemfit, vyjadrené nevyléciteln€é nemocnou nebo umirajici osobou,
nezaklddd v zadném pfipadé¢ pravni narok na smrt z ruky jiné osoby
- uznaji, ze prani zemfit, vyjadrené nevyléciteln€é nemocnou nebo umirajici osobou,

samo o sob¢ nezaklada legalni ospravedInéni Cinnosti, umyslné zpiisobujicich smrt.



Priloha B
Informant 1
Zékladni informace: Informantka doprovazi svého otce, 78 let, rakovina jicnu, plic

1. Co bylo duvodem, Ze jste se rozhodl/a o vaseho blizkého, ktery je nevylécitelné

nemocny starat doma?

. Myslim, Ze je to prani kaZzdého travit cas, ktery mu zbyva v domdcim prostiedi, kde
to znd s lidmi, kteri ho maji radi a staraji se o néj, délaji mu spolecnost. V nemocnici
nechce byt snad nikdo, nehledé na to, Ze personal neni vZdy prijemny a profesiondlni.
Prdnim kazdého je umrit doma po boku svych blizkych, proto jsem se rozhodla, zZe

tatinka v nemocnici nenechdm. “
2. Co je pro Vas pri poskytovani péce nejtézsi?

,,Bezmoc. Divat se na svého blizkého a védeét, ze mu nejde pomoci, jen mu miiZete
zprijemnit posledni chvile, které nestravi sam, opustény v nemocnici. Mnohdy taky
nevédomost, jak vic pomoci, jak uz proti bolesti, shanéni v§emoznych pomiicek / napr.

ndplasti na prolezeniny, dekubitni podlozky, pleny.
3. Jak hodnotite vySi prispévku ze strany statu v oblasti poskytovani péce?

., PFispévek na péci rozhodné neni dostacujici. Nevystaci ani na ndkup potiebnych
pomiicek. Kdybych neméla financni zdzemi, vérim, Ze péce o tatu by byla velmi

ztiZenad. “

4. Byly vam poskytnuty informace o vyuzivani odlehéovacich sluzeb a vyuzivate

je?

., Informace ndm nebyly nabidnuty, vse jsme si shanéli a vyrizovali sami a setkdvali se
casto se zdlouhavym jedndnim, napr. musite mit potvrzeni od lékare v jakém stadiu je
pacient, jak ho mohl dat, kdyz sam lékar nevédeél ... obvodni lékar to samé — objedndni
na navstévu, pak objedndni kapacek a teprve za 10dni jsou schopni zacit s néjakou
pomoci, ale to uz miize byt mnohdy pozdé a lidé jsou pak odkazdani blizkého odvézt do

¢

nemocnice. *

Vi



5. Jaka by byla Vase rada pro rodiny, které se ocitnou ve stejné zivotni situaci?

,Hlavné spoustu sily, obrnit se a pomalu se smifovat s koncem. Hlavné se nebat
informovat o riznych odlehCovacich sluzbach, nejlépe charitativnich, maji dobrou
poveést. A také mluvit s dotyCnym o tom, co se bude dit, jak v§e bude probihat. Nebat

se mluvit o smrti.*
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Priloha C
Informant 2

Zakladni informace: Informant doprovazi svého syna, vék 17, pohybové postizeni a

porucha autistického spektra.

1. Co bylo duvodem, Ze jste se rozhodl/a o vaseho blizkého, ktery je nevylécitelné

nemocny starat doma?

,,Je to miij syn, moje soucdst. Po sdéleni synova onemocnéni do mé vkrocila sila mdamy
a velké rozhodnuti vie zvladnout. Tuhle myslenku, Ze bych se o néj nepostarala, mi
nebyla viastni ani tehdy, kdyz se k pohybovému postizeni pridala jesté porucha
autistického spektra. Neumim si predstavit, Ze by nékdo jiny pecoval o mého syna.

Nevérim tomu, Ze by mu poskytli to, co potiebuje.

2. Co je pro Vas pri poskytovani péce nejtézsi?

., NejtézZsi je se smirit s tim, Ze ja s tim nic nezmuzu. Miizu mu byt na blizku, se vSim
pomdahat, ale jeho diagnozu prosté nezménim. Tézké byly také zacdtky, nikdo mi nic

nerekl, nevédéla jsem na koho se obrdtit a na ve jsem si musela prijit sama.
3. Jak hodnotite vySi prispévku ze strany statu v oblasti poskytovani péce?

., Pokud bych méla vychdzet pouze z prispévku, ktery je 12.000 korun, a nechodila do
prdace, tak to jisté nezvladneme. Jediné Stésti je, Ze syna pres den miiZe hlidat zbytek

rodiny a ja tak mohu dal chodit do prdce. Piilku prispévku mu sporim. *

4. Jak hodnotite poskytovani informaci o moznostech vyuziti odleh¢ovacich

sluzeb a vyuzivate je?

,, Nikdo mi Zddné informace neposkytl. Nebyla mi poskytnuta ani Zdadna informace o
zdravotnich kapacitach, kde by mi pomohli v zacatku vSeho. Ve jsem si vvbojovala
postupné sama. Na uradé mi tvrdé rekli, Ze mohu o prispévek Zadat az po 1 roce Zivota
syna. Kazdé vyrizovani bylo zdlouhavé. Kdyz jsem ziuistala se synem sama, bylo to
tézké. Az po néjaké dobé jsem se zacala sama zajimat, a nasla jsem synovi denni

Stacionar, coz mi umoznilo si najit prdci a trochu si i odpocinout. *
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5. Jaka by byla Vase rada pro rodiny, které se ocitnou ve stejné Zivotni situaci?

,, Rozhodné navstivit néjakou poradnu, nestydeét se pozadat o radu i jinou pomoc, jako
psychologickou. Je dilezité zachovat si viastni psychiku silnou, abyste se mohli o

vaseho blizkého pordadné postarat. *



Priloha D
Informant 3
Zékladni informace: Informant doprovazi svého otce, vék 55, rakovina zaludku.

1. Co bylo duvodem, Ze jste se rozhodl/a o vaseho blizkého, ktery je nevylécitelné

nemocny starat doma?

,,Bohuzel ze zkuSenosti s touto nemoci v rodiné mdme vice a dva pribuzni byli v
nemocnici a ta péce byla otresnd. Opravdu Silend, takzZe dat tdtu do nemocnice
neprislo ani v uvahu, neméli jsme na to srdce. Neuméla bych si predstavit, jaké by to
bylo umirat v prostiedi nemocnice na pokoji s cizimi lidmi, kde se o vas ,, staraji*
lidi, kteri k vam nemaji absolutné Zadny vztah a empatii. Miij druhy déda byl také v

¢

Ppéci doma, takze jsme i védeéli, do ceho jdeme. *
2. Co je pro Vas pri poskytovani péce nejtézsi?

,, Vidét milovaného clovéka, jak vam pred ocima mizi, jak z néj mizi Zivot a energie a
nemoct s tim nic udélat. A zaroven to musi byt hrozné i pro nemocného vidét starosti
té rodiny. Dalsi tézka véc je casovy rozvrh, kdo kdy ma c¢as a miize byt s blizkym doma

atd. “
3. Jak hodnotite vySi prispévku ze strany statu v oblasti poskytovani péce?

,, Urcité nenti dostatecné vysoky. LepSi néco nez nic, ale nenahradi Vam to zkrdtka ani

zdaleka vas plat. Maximalné to pokryje néjaké zdravotnické materidly.

4. Jak hodnotite poskytovani informaci o moznostech vyuziti odleh¢ovacich

sluzeb a vyuzivate je?

., Byla nam doporucena sluzba Cesta domii pro péci o umirajici v nemocnici pani
doktorkou. Sluzbu jsme vyuzili, a byli jsme spokojeni. Poskytli i vypiijceni vybaveni,
Jjako polohovaci postel apod.

5. Jaka by byla Vase rada pro rodiny, které se ocitnou ve stejné zivotni situaci?

,.Mam asi t7i rady. Prvni je si co nejdrive zaridit vSechny formalni/uredni véci, je to

opravdu velice duleZité. Je to sice moc tézké se na to pripravovat jesté za Zivota



nemocného, ale je to potreba. V tomhle stat nevychdzi vstiic a je to opravdu
komplikované a casové ndrocné. A druha je si sehnat si néjaky domdci hospic, je to
neuvéritelnda pomoc. Z nasich zkuSenosti je to v Praze Cesta domii...v§echno za vas
vridi a stoji to opravdu madlo. Je tam jen pdr poplatkii a péce je i
psychoterapeutického rdazu dokonce i pro pozistalé v dobé kdy je nemocny jiz po smrti.

¢

A treti je byt silny a oteviené o tom mluvit, mné i tatovi to pomohlo. ‘

Xi



Priloha E
Informant 4
Zakladni informace: Informant doprovazi svou matku, vék 63 let, akutni leukémie

1. Co bylo duvodem, Ze jste se rozhodl/a o vaseho blizkého, ktery je nevylécitelné
nemocny starat doma?
., Protoze se jednalo o nevylécitelnou nemoc, kterd postupovala velmi rychle, a jd chtél
mamince ziistat na blizku. Taky jsem chtél mit jistotu, Ze se o ni nékdo skutecné

¢

postara, coz ze zkuSenosti vim, Ze by se v nemocnici nestalo. ‘
2. Co je pro Vas pri poskytovani péce nejtézsi?

Sledovat nenaddle zhorSujici se stav z minuty na minutu a védet, ze clovék
muze pouze lehce ulehcit, ale ne vylécit. “

3. Jak hodnotite vySi prispévku ze strany statu v oblasti poskytovani péce?

., PFispévek nebyl dostatecné vysoky. Maminka nedosdhla na nejvyssi prispévek, a ja

tak musel spoléhat na mé a manzelky financni rezervy.

4. Jak hodnotite poskytovani informaci o moznostech vyuziti odleh¢ovacich

sluzeb a vyuzivate je?

.,V nemocnici se se mnou moc nebavili. Informace jsem dostal od pribuznych.
Kontaktoval jsem sluzbu Hewer, kdy chodila pani oSetFovatelka 3xtydné za maminkou

a pomohla mi.
5. Jaka by byla Vase rada pro rodiny, které se ocitnou ve stejné zivotni situaci?

., Poradil bych asi jen jedno, a to s tim clovékem byt. At uz jen spi, nemluvi... on vds

slysi. Travit s nim ¢as a pomalu se pripravovat. *
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Priloha F
Informant 5
Zakladni informace: Informant doprovazi syna, vék 43 let, détskd mozkova obrna

1. Co bylo duvodem, Ze jste se rozhodl/a o vaseho blizkého, ktery je nevylécitelné

nemocny starat doma?

,, Nikdy bych syna nenechal nékde jinde, nez doma. Zijeme ve svété, kde i v domovech
seniorii jsou seniori v podstaté tyrani, takze bych si to nikdy neodpustil. Nehledé na

to je na mé syn velmi fixovany, a prosté péce nékoho jiného nepripadd v uivahu. “

2. Co je pro Vas pri poskytovani péce nejtézsi?

Vv

nic nenadélam. Taky jsem na vSe byl sam, nevédél jsem, na co mam ndrok a co se vse

v nasi situaci da délat, takze zacatky byly slozité.
3. Jak hodnotite vySi prispévku ze strany statu v oblasti poskytovani péce?

,, VyiSe prispévku dostatecné nejsou. Asi jsem ani nikdy neslysel, Ze pro nékoho byly.
Mam Stésti, ze mam flexibilni praci, se kterou péci o syna zvladam, a tak vysi prispévku

neresim. Cely prispévek synovi sporim, aby az tu nebudu, se o néj mél kdo starat.

4. Jak hodnotite poskytovani informaci o moznostech vyuziti odleh¢ovacich

sluzeb a vyuzivate je?

, Kdyz se syn narodil, tak takové sluzby moc nebyly, aspori jsem o nich nevédeél. Az
pozdéji jsem nasel riizné staciondre. Nyni je synovi 43 let, a trikrdt tydné ho vozim do
chranéné dilny, kde je zaméstndn. Nevim, jestli je to odlehcovaci sluzba, ale délaji
tam ergoterapie, arteterapie, ndcvik pracovnich dovednosti... a jako odlehcovaci

¢

sluzba to urcité piisobi.

5. Jaka by byla Vase rada pro rodiny, které se ocitnou ve stejné zivotni situaci?
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., Urcite vyuzit odlehcovacich sluzeb a nestydét se. To, Ze date dité nebo rodice na
chvili nékam jinam, nebo vam s nim nékdo prijde pomoct, neni nic, za co by se mél

nékdo stydét. Jsme jen lidi.
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Priloha G
Informant 6

Zakladni informace: Informant doprovazi svou matku, vék 84 let, Alzheimerova

choroba, po mrtvici ochrnutd — nepohybliva.

1. Co bylo duvodem, Ze jste se rozhodl/a o vaseho blizkého, ktery je nevylécitelné

nemocny starat doma?

., ProtoZe je to takto spravné. Je to rodic, o kterého md byt dustojné postardno.
Odlozeni do domova by Zivot mé maminky zkrdtilo a sluzby poskytované stdtem jsou
predrazené a bohuzel tomu neodpovidaji. Néjaké vyjimky jsou, ale doma je doma a ja

¢

Ji chci poskytnout co nejvice komfortu. *

YVwr

., Cas, skloubeni prdce, kterou potrebuji, abych pokryl viechny vydaje a cas pro péci
o maminku. A také to, Ze jsem syn a z pocdtku mi bylo Zinantni prebalovat a myt svou

¢

maminku. Dnes to beru jako normdlni kazdodenni potiebu.
3. Jak hodnotite vySi prispévku ze strany statu v oblasti poskytovani péce?

,,Neni vithec dostatecnd. K pokryti v§ech vydajit musim pracovat a mit dalsi prijem,
abych v dobé, kdy jsem v prdaci mohl zaplatit oSetiovatelku a dalsi penize na pokryti
pomiicek, které jsem musel nakoupit, jako je polohovaci postel, dekubitni podlozky,
myci pomiicky atd. I jiné pomiicky a léky, krémy proti dekubitiim, pleny, vitaminy.

4. Jak hodnotite poskytovani informaci o moznostech vyuziti odleh¢ovacich

sluzeb a vyuzivate je?

., Nikdo mi nic nerekl, vSe si zarizuji sam, spolupracuji jen s obvodni lékarkou, kterd
predepisuje Iéky, kdyz dochdzeji a jednou za pul roku si ji dovezu k mamince na odbér
krve, aby ji zkontrolovala a prohlédla. V dopolednich hodindch, kdy pracuji, jsem si
najal a platil pecovatelku. Ale jestli se ptdte, jestli mi ji lékari nebo nékdo jiny
doporucil, tak to ne. Pecovatelka byla mile prekvapena, ze 10 let leZici ¢lovek v
plendach nemd jediny dekubit. CozZ je domdci péce a neustald 24 hodinovd prdce

otdceni, polohovani... Bohuzel tuto péci by nikde jinde neméla. “
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5. Jaka by byla Vase rada pro rodiny, které se ocitnou ve stejné zivotni situaci?
»Vyrovnat se s tim, Ze to je tak jak to je, a snaZit se byt co nejvic v psychické pohodé,
aby se to neprendselo na umirajiciho. Poplakat si klidné spolecné, a nebat se vyuZit

pecovatelek a jinych sluzeb.
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