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ABSTRAKT

Paliativni péce je pomémé novy obor, ktery se snazi o rozvoj a navaznost péce v konecné fazi
zivota. V Ceské republice ma relativné kratkou historii vyvoje v porovnani s jinymi staty Ev-
ropy. Predlozena prehledova bakalarska prace se zabyva koncepci paliativni péce a potieb déti
v Ceské republice a dal§ich vybranych zemich Evropy. Cilem prace bylo sumarizovat aktualni
dohledatelné publikované poznatky o paliativni péci ve vybranych ¢tyfech statech Evropy ve
srovnani s Ceskou republikou. Prace byla vypracovana z dohledanych relevantnich vyzkum-
nych studii a ¢lankd z EBSCO Discovery service a databazi PUBMED a Science Direct. Prace
tak popisuje historicky vyvoj paliativni péce, mapuje soucasny stav z legislativniho pohledu
a moznosti integrace do vefejného zdravotn€ socidlniho systému. Déle nabizi prehled dostup-
nych forem paliativni péce v jednotlivych zemi se zvlastni pozornosti na détskou paliativni
péci. Zabyva se charakterem uspokojovanych potfeb, stupném dostupnosti téchto sluzeb, fak-
tory ovliviiujici vyvoj péce. Dale se zaméfuje na vzdélavani 1ékait, zdravotnich sester a dalSich
profesionall, legislativni upravy a zdroje financovani péce. Tato prace by se dala vyuzit jako
vyukovy material pro budouci studenty Iékatskych fakult, ktefi zvazuji sviij profesni rast sme-
fovat do této oblasti. Déle jako podklad pro mozné zmeény v systému poskytovani paliativni
péde v Ceské republice, které nemuseji nutné kopirovat kroky ostatnich zemi, ale inovativnimi
zpusoby zajistit komplexni uspokojovani vSech skupin potieb u osob ve zvlast t€zké fazi jejich

Zivota.

Klicova slova:

paliativni péce, hospicova péce, détskd paliativni péce a hospicova péce, Néemecko, Itdlie,
Polsko, Spojené kralovstvi, Ceskd republika

ABSTRACT

Palliative care is a relatively new field that strives for the development and continuity of end-
of-life care. The Czech Republic, it has a relatively short history of development compared to
other countries in Europe. Presented overview bachelor thesis deals with the concept of pallia-
tive care and the needs of children in the Czech Republic and other selected countries
in Europe. The aim of the work was to summarize current searchable published knowledge
about palliative care in the selected four countries of Europe compared to the Czech Republic.

The work has been developed from the forthcoming relevant research studies and articles from



the EBSCO Discovery service and the PUBMED and Science Direct databases. The thesis thus
describes the historical development of palliative care, charting the current situation from a
legislative perspective and the possibilities of integration into the public health welfare system.
It also offers a country-by-country overview of available forms of palliative care, with particu-
lar attention to pediatric palliative care. It addresses the nature of the needs met, the degree of
availability of these services, factors influencing the development of care. It also focuses on the
training of doctors, nurses, and other professionals, legislative arrangements, and sources of
funding for care. This work could be used as teaching material for prospective medical school
students considering their career growth in this area. Furthermore, as a basis for possible
changes in the palliative care delivery system in the Czech Republic, which do not necessarily
have to replicate the actions of other countries, but in innovative ways to ensure comprehensive

satisfaction of all groups of needs in persons at a particularly difficult stage in their lives.
Keywords:

palliative care, hospice care, children's palliative care and hospice care, Germany, Italy, Po-

land, United Kingdom, Czech Republic
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UVOD

Téma umirani je v nasi kultufe stale brano jako nepfijemné a je snaha toto téma odsu-
nout z Gstfedni pozornosti a urCitym zpusobem jej tak tabuizovat. Jedna se o téma velmi citlivé
a presto, ze akt umrti je znam jiz od pocatkt lidstva, tak rozbor problematiky smrti je stale
oblast nova a v mnoha ohledech neprobadana. Pro¢ tomu tak je? Zadny z nas nechce ve svém
zivoté zazit velkou ztratu a pozorovat, jak odchazi z jeho Zivota osoba velmi blizka. Jesté vice
vystupiiované to je v piipadé détské paliativni péce. Zadny rodi¢ nechce své dité prezit a zaro-
ven se divat na to, jak umira jeho vlastni potomek. Takovy zazitek je snad no¢ni mira pro

kazdou matku a otce.

Zjisténi faktu, ze se v nasem zivotée u blizké osoby potvrdila nova nepfizniva diagnéza,
nebo ze se jeji zdravotni stav prudce zhorsil, zapfi€ini pro mnoho z nas velkou krizovou situaci.
Je to tak velky Sok nejen pro rodinu, ale pro samotnou osobu, ktera je ustfednim zajmem. Jedna
se tak o velmi tézké obdobi a osoby, které si prosly cestou umrti blizkého ji casto oznacuji jako
jejich nejhorsi obdobi v zivoté. Pravé proto je potfebné, aby pro umirajiciho byla zajisténa ta
nejlepsi péce, zarover ale potiebuji také podporu sami pro sebe. Tuto ulohu velmi dobfe zasta-
nou tymy paliativni péCe, které se postaraji nejen o potieby klienta, ale zajisti i velmi potfebnou
podporu pro rodinu umirajiciho. Proto je text bakalarské prace zamétren nejen na poskytovani

paliativni péce pro dospélé osoby, ale i na potfeby déti a détskou paliativni péci.

Prvni kapitola prace je vénovana definici paliativni péce, jeji historii a soucasné déleni
a organizacni formy poskytovani paliativni péce. DalSich kapitoly jsou zaméfeny na paliativni
péci z pohledu historické a soucCasné situace a také na oblast détské paliativni péce, ktera je
specifickou kategorii péce. Jednotlivé kapitoly jsou z divodu lepsi prehlednosti a samotného
provazani vyvoje péce vzdy v kontextu jedné vybrané zemé Evropy. Pro vybér téchto zemi byla
zasadni data uvedend v dokumentu Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2019. Diky ziska-
nym datim a nasledné uvaze o cilech prace byly vybrany Ctyfi zemé: Italie, Némecko, Polsko

a Spojené kralovstvi.

Cilem bakalarské prace tak bylo sumarizovat aktualni dohledatelné poznatky o palia-
tivni péci ve vybranych ctyfech zemich Evropy v historickém a soucasném pohledu

a charakterizovat stav détské paliativni pé&e v porovnani s Ceskou republikou.

Hledani zdroju k bakalafské praci bylo realizovano v obdobi leden—tnor roku 2023 a na-

sledné probehlo kontrolni hledani, které probéhlo na zaCatku dubna, zda nedoslo k vydani



dal§iho mozného vhodného zdroje. Pro vyhledavani byly vyuzity tii databaze. Pouzita klicova
slova byla kombinovana pomoci modifikatort a operatortt AND nebo OR. BliZsi popis vyhle-

davaci strategie je znazornén nize.
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POPIS RESERSNI CINNOSTI

V nasledujicim textu je detailné popsana reserSni ¢innost, na jejimz zakladné doslo k do-

hledani validnich zdroja pro tvorbu této bakalaiské prace.

VYHLEDAVACI KRITERIA:

Kli¢ova slova v AJ: palliative care, hospice care, end of life care, children, needs,

Italy, Poland, Germany, United Kingdom, Great Britain, Europa
Jazyk: anglicky, némecky
Obdobi: 2000/2023

Dalsi kritéria: plné texty, recenzovana periodika

%

DATABAZE:
EBSCO Discovery service, PUBMED a Science Direct

Y

I Nalezeno 142 ¢lankua I

Y

VYRAZUJICI KRITERIA:

-Clanky nedostupné v plnotextu
-Clanky neodpovidajici tématu

-duplicitni ¢lanky

V

SUMARIZACE VYUZITYCH DATABAZi A DOHLEDANYCH POZNATKU:

EBSCO Discovery service: 14
PUBMED: 19
Science Direct: 9
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SUMARIZACE DOHLEDANYCH PERIODIK A DOKUMENTU:

Journal of Pain and Symptom Management
Palliative Medicine

Cost Effectiveness and Resource Allocation
Florence

Pediatric palliative care in Italy

Italian Journal of Pediatrics

Journal of Palliative Care

BMC Palliative Care

Omega: Journal of Death

Bundesgesundheitsblatt, Gesundheitsforschung,Gesundheitsschutz

BMC family practice

Journal of health organization and management
Pediatric Palliative Care: Global Perspectives
Lancet

Critical Reviews in Oncology/Hematology

The blog of the European Association for Palliative Care
Pédiatrie & Padologie

Health Economics Review

Public Health Nigeria

Journal of Evaluation in Clinical Practice
Healthcare

Journal of Advanced Nursing (Wiley-Blackwell)

7 Elankt
4 clanky
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
2 ¢lanky
1 ¢lanek
5 ¢lanka
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek
1 ¢lanek

1 ¢lanek
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European Journal of Pediatrics 1 clanek

Nursing Children 1 clanek
Palliative Care 1 ¢lanek
Journal of the American Medical Directors Association 1 ¢lanek
BMC health services research 1 ¢lanek
World Health Organization 1 clanek

Y

Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo vyuzito 42 dohledanych ¢lankt obsahujici
studie a 13 knih.
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SLOVNIK POJMU

Dite

Détska paliativni péce

Management symptomu

Pacient, osoba umirajici

Paliativni péce, hospicova péce

Péce na konci zivota

Rodina, osoby blizké

Zivot omezujici onemocnéni

Zivot ohrozujici onemocnéni

Definovano jako mladé osoba pfed dovrSenim 19 let

Péce pro zlepSeni kvality zivota ditéte a podpora jeho

rodiny.

Pfiznaky, primarné fyzické, ale 1 psychosocialni ¢i du-
chovni aspekty pfiznaki. Mohou byt léCeny léky Ci

jinymi alternativnimi metodami.

Osoba s potiebou paliativni péce v disledku své nemoci,
kterd svym charakterem vyzaduje péci ¢i progndzou

amrti.

PéCe o umirajici osobu ¢i osobu s onemocnénim, zahr-
nuje fyzické, emocionalni, socialni a duchovni prvky
a provazi osobu az do smrti, osoby blizké jako podpora

1 po smrti.

Péce o umirajici osobu a rodinu v poslednich hodinach

a dnech zivota

Skupina zahrnujici rodice, dalsi ¢leny rodiny, peCovatele,

¢i dal$i osoby, kterym na umirajicim zalezi.

Onemocnéni, u kterych neexistuje rozumna nadéje na
vyléceni. Nekteré z nemoci mohou plsobit progresivni

zhorSeni ¢i zavislost na pecujicich.

Onemocnéni, u kterych je kurativni lécba mozna, ale
muze selhat. Typicky se jedna o skupinu onkologickych

onemocnéni.
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1 Vymezeni paliativni péce
1.1 Obsah a definovani pojmu paliativni péce

V poslednich desetiletich doslo k velkému posunu v pohledu na definovani samotného
pojmu paliativni péCe. Posun byl nejen v oblastech pacientd, kterym je tato péce poskytovana,
ale zaroven i v obdobi, kdy se u nich s péci zacina. Pojem paliativni je odvozené od slova
pallium, které v prekladu znamena , plast™ ¢i ,,rouska. Pivod tohoto vyrazu tak Castecné
i nastinuje cil, ktery paliativni péCe ma. Snazi se tak zptsoby 1éCby zakryt | plastém™ ty, kterym
jiz medicina kurativni formou 1écby neni schopna pomoci, nebo skryt ucinky 1é€by u osob
s nevylécitelnou formou nemoci (MojziSova, Benesova, 2019). Z anglického pojmu fo palliate,
které znamena tisit, mirnit nebo poskytnout tlevu, miizeme v obecném méfitku pojem paliativni
posuzovat, jako zpusob, ktery neodstranuje pfiCinu, ale ti§i obtize spojené s onemocnénim

(Pastrana et al., 2008 in Buzgova et al., 2019).

V soucasné dob¢ je mozné stale nalézt vice riznych definic, které si vymezeni pojmu
a funkci paliativni péce vykladaji riznymi zpasoby. Z toho diivodu je zde uvedena obecna
definice, kterou vydala Svétova zdravotnicka organizace (World Health Organization). Podle
definice WHO se tak jednd o : ,, pristup, ktery zlepSuje kvalitu Zivota pacientii (dospélych i déti)
a jejich rodin, kteri se potykaji s problémy spojenymi s Zivot ohrozujicim onemocnénim. Pred-
chazi a zmirfiuje utrpent véasnou identifikact, spravaym posouzenim a lécbou bolesti a dalSich
problémii, at uz fyzickych, psychosocidlnich nebo duchovnich “(WHO, 2020). (,,Pravni aspekty

rozhodovani o zdravotni péci v zavéru zivota ¢loveka ...”)

WHO dale k definici pfidava i dalsi oblasti, na které se paliativni péce zamétuje. Hlavnim
zajmem stale zistava tieni bolesti a kontrola pfiznak(i souCasné se zajisténim dobré kvality
péce o pacienta. Ma komplexni a multidimenzionalni pfistup a je zameétena na pacienta. Smrt
povazuje za normalni proces, ktery beéhem zivota pfichazi. Déle paliativni péce je schopna na-
bidnout systém podpory, ktery je vytvoren tak, aby pacientim pomohl Zit kvalitn€ az do smrti.
Poskytuje podporu rodindm ¢i osobam pecujicim a pomaha jim pii vyrovnavani se se smrti
pacienta. Na prabéhu péce se podili multidisciplinarni tym, ktery se stara o potieby pacienta,
atoi v oblasti duchovni. Obecnym cilem je tak maximalizace kvality zivota pacienta i v obdobi

nemoci €i jiz v prub&hu umirani (Public Health Nigeria, 2020).

Podle European Association for Palliative Care (EAPC), ktera je Radou Evropy uznavanou

asociaci, je definice paliativni péce popisovana jako celkova a aktivni péce, ktera je zamétena
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na okruh pacientl, u kterych kurativni forma 1é¢by na jejich onemocnéni nezabira. Zaméfuje
se nejen na 1écbu bolesti a management dalSich pfiznakd onemocnéni, zaméfuje se dale i na

fyzickou, psychosocialni a duchovni péci o pacienta.

1.2 Historie paliativni péce

Urcita forma konceptu dnesni paliativni péce byla poskytovana jisté jiz od nepaméti, his-
torické dukazy jsou schopné toto obdobi dolozit az do dob antiky (Vorli¢ek, 1998 in Vorlicek
at al., 2004). Tato péce byla provadéna v utulcich pro nemocné, ¢i osoby s postizenim, které
mnohdy nemély kam jit a také Casto umiraly bez jakékoliv péce ¢i pomoci. Péce pokracovala
diky riznym cirkevnim fadim pod stiechou klastert, kde vznikaly specialni prostory, ve kte-
rych byly umisténi umirajici, ¢i osoby s onemocnénim, které bylo povazovano za nevylécitelné.
S posunem v Case se oblast pficin smrti rozsifila do povédomi a ze smrtelnych infekcnich one-
mocnéni s kratkou progresi se presunul zajem i k dlouhodobym a chronickym zivot ohrozujicim
onemocnéni (Clark, 2007 in Payne et al., 2007). V této dob€ se o nemocné a umirajici starala
zejména rodina, blizci a jako doprovod na konci zivota k dosazeni dobré smrti slouzili du-
chovni, ktefti byli pfitomni pfi umirani, a to v domacim prostiedi, na které cela rodina, ale hlavné
umirajici pacient byl cely zivot zvykly. Jak uvadi Haskovcova, tak v tomto obdobi: ,, Lidé
vedeéli, jak se maji vuci umirajicimu chovat, a dokonce umirajici védeél, co se od néj ocekavd.

(Haskovcova, 2007, s . 26).

Zmeény a posuny v oblasti paliativni péce nastaly v devatenactém stoleti. Jak uvadi Clark
(2007), bylo toto obdobi charakteristické pro obrovsky rozmach ve stavbach a zfizovani
nemocnic, prestoze zajem o umirajici osoby byl stale velmi upozad’'ovan. Jak autor dale uvadi,
tak projevy, které naznaCovaly moznost piichodu smrti u pacienta byly brany jako silné selhani
pracovnikt a obecné medicinské prace. Umirani tak bylo pojato, jako néco nevitaného v pro-
cesu léCby a bylo nasledné vytazeno z stfedniho zaymu mediciny (Clark, 2007 in Payne et al.,

2007).

Prvni spolek, ktery spojoval zeny, kterym zemfelo dité zalozila v roce 1842 V Lyonu
mlada zena Jeanne Gernier (Vorlicek, Slama, 2005). Toto asociace nasledné v roce 1847 ote-
viela prvni hospic, tedy prvni zafizeni poskytujici paliativni péci svého druhu. Pravé diky této
zené nasledné slovo ,,hospic* ziskalo vyznam, ktery pod timto pojmem chapeme dnes. Ve snaze

zajistit dastojny odchod pacientti na cesté umirani pokracovala v koncepci dnesni paliativni
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péce i Mary Aikenhead. Jako fadova sestra Irskych milosrdnych sester chtéla dosahnout ziizeni
nemocnice v Irském Dublinu. Toto se fadu povedlo, jeji nejvyssi cil byl vSak dosazen az po jeji
smrti, kdy se v roce 1879 z klasteru, kde stravila své posledni roky zivota stal Hospic Panny

Marie pro umirajici (Clark, 2007 in Payne et al., 2007).

Tento odkaz byl dale rozsifovan i do dalSich oblasti svéta, kde nasledné hospic, ktery fad
zalozil ve Velké Britanii poslouZil jako odrazovy mustek pro dalsi vyznamné zeny, které se
podilely na dal§imu rozvoji pé€e o umirajici. Autor dale uvadi naptiklad Frances Davidson,
ktera se zaslouzila o vznik prvniho institucionalniho domova pro umirajici nebo Rose Hawho-
thorn, kterd udajné zalozila prvni domov, kde byla poskytovana bezplatna péce o osoby

s nevylécitelnou nemoci, nebo osoby, které byly 1é¢eny s rakovinou.

Historické zmény a pokusy o zvySeni zajmu o péci o umirajici a obecné i praci vyse zmi-
nénych zen velmi inspirovaly Cicely Saunders, kterd shodou okolnosti pracovala v jednom z
hospicua, které zalozil fad Irskych milosrdnych sester. Pfestoze se v tomto obdobi oblast 1ékar-
stvi rozvijela neptedstavitelnou rychlosti oproti historii, tak praveé Cicely Saunders, ktera sama
byla doktorkou 1€katstvi zarovei oSetfovatelkou a poté i socialni pracovnici, nezapominala na
ty pacienty, kterym jiz bohuzel medicina neni schopna nabidnout takové sluzby, které by jim

zajistily vyléceni (Pefina, 2016).

Péce o nemocné v terminalnim stadiu, se diky pfinosu Saunders, poskytuje od roku 1967,
kdy zalozila v Londyné hospic sv. KryStofa, multidisciplinarnim tymem. Tento posun je tak
povazovan jako pocatek moderniho hospicového hnuti (Vorli¢ek, Slama, 2005). S tim vSak ne-
souhlasi Clark (2007), ktery uvadi, ze zaloZeni tohoto hospice by nemelo byt povazovano jako
pocatek, ale naopak za jakysi konec prvni etapy rozvoje paliativni péce v mezinarodnim meé-

titku (Clark, 2007 in Payne et al., 2007).

Hospicové hnuti se nasledné rozsifilo a svou ¢innost zacalo rozvijet hned v nékolika rtz-
nych formach. Na , klasické” lizkové hospice navazovala Casto sluzba, ktera poskytovala
domaci hospicovou péci (dnes jiz zndmou spiSe pod nazvem mobilni hospic). Doméaci forma
péce se rozvinula zejména v USA a také ve Velké Britanii. Na uzemi USA pusobil i doktor
Balfour Mount, ktery nasledné v Kanadé zalozil prvni oddéleni paliativni péCe v ramci nemoc-

nice (Vorlicek, 1998 in Vorlicek et al., 2004).

Jak autor dale uvadi, tak pravé tento nazev pro oddé€leni zvolil z divodu predejiti spoji-

tosti s pejorativnimi pojetimi slova hospic. Presto vSak koncept paliativni péce pln¢€ vychazi ze
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zasad, které stanovilo hospicové hnuti, piesto vSak usiluje o zafazeni ptistupt hospicové péce

do lékarského prostredi, tedy do nemocnicnich zatizeni.

1.3 Stupné paliativni péce

V péci o pacienty s zivot limitujicim nebo s zivot ohrozujicim onemocnénim je doporu-
¢eno vyuzit vice stupiiti paliativni péce. Podle prvniho z autorti rozeznavame 3 roviny paliativni

péce (Finlay & Jones, 1995 in O"Connor & Aranda, 2005).

Prvni, paliativni pfistup predstavuje jakousi zakladni péci, kterou by méli byt schopni
poskytnout vSichni pracovnici ve zdravotnictvi. V této trovni by mely byt schopni vSichni pra-
covnici rozeznat symptomy psychické ifyzické a nasledné na né zvolit vhodné feSeni.
V ptipadé presahu jejich védomosti a kompetenci ohledné potieb pacienta ¢i rodiny, by méli

zvolit v€as piipadnou konzultaci s odbornikem v oblasti paliativni péce (Aranda, 2005).

Druhym stupném je specializovana péce, nékdy nazyvana i jako obecna paliativni péce.
Jedna se o mezistupen mezi paliativnim pfistupem a paliativni péci poskytovanou specialisty.
Vyuziva se tak pfi komplikovanéjsi péci, nebo v pfipadé pokrocilého stadia onemocnéni. Je
poskytovana v ramci jednotlivych odbornosti jednotlivych zdravotnikd, je zde vSak potiebné
pozadat o pomoc specialistu z jiné oblasti, ktery je schopny zajistit potfebnou vhodnou inter-

venci.

Ttetim stupném je specializovana paliativni péCe. Tu poskytuje zpravidla multidiscipli-
narni tym, ktery je slozen ze zdravotniku, ktefi jsou v oblasti paliativni péce specialn€ vzdélani
a maji zkuSenosti v péci o umirajici osoby a také s péci o jejich rodiny. Tito specialisté jsou
vidéni v mobilnich ¢i lazkovych hospicich, pusobit v§ak mohou i v komunitnich zafizenich
paliativni péce ¢i v ramci konziliarniho tymu ve zdravotnickém zafizeni (MojziSova, BeneSova,

2019).

Naopak dalsi autofi uvadeji pouze dva stupné. Témi jsou obecna a specializovana pali-
ativni péCe. Obecna paliativni péCe je charakterizovana jako pécCe, ktera by meéla byt
poskytovéana v kazdém zdravotnickém zafizeni, a to o kazdého pacienta, ktery se nachézi v jiz
pokrocilé fazi onemocnéni. V ramci této péce je potrebna adekvatni iroven komunikace s pa-
cientem a celou rodinou, néasledné zaméfeni 1écby takovym smérem, aby byla ponechédna

kvalita zivota, G¢inny management symptomu nemoci a 1é¢ba bolesti a soucasné podpora nejen
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pro pacienta, ale pro celou rodinu a ptipadné€ i moznost ptedani informace o dostupnosti dalSich

odbornikti (Markova, 2010).

Specializovana péce je nasledné poskytovana pouze v takovych zafizenich, které maji
tuto €innost jako svou hlavni napln prace. Zde se tak nachazi specialné€ vyskoleny tym pracov-
nikt a souCasné zde pracuji ve vétsim mnozstvi, nez jaka je kapacita pacienti. Tyto zafizeni,
a predevsim jejich sluzby by mély byt schopné poskytnout pacientovi adekvatni podporu na
kterémkoli mist€, dle aktualniho stavu €i pfani pacienta. Je tedy poskytovana v pfipad€, ze jiz
neni dostacujici paliativni péCe obecna. Prechod od obecné do paliativni péce specializované

by mél byt klidny a plynuly.

1.4  Organizacni formy paliativni péce

Jak je jiz vySe uvedeno, tak by dostupnost paliativni péCe mela byt zavisla na potfebach
pacienta, piipadné€ prani jeho ¢i rodiny. V ramci poskytovateld péce existuje zakladni organi-

zacni forma, a to pro paliativni péci specializovanou.

Slama a Vorlicek (2011) uvadi zakladni Ctyfi typy zafizenti, kde je poskytovana paliativni
péce. Témi je zafizeni domaci paliativni péce (znamy také jako mobilni hospic). Zde je charak-
teristické, ze se péCe odehrava v domacim prostiedi pacienta atym odbornik pravidelné
dojizdi, péce se poskytuje jakoby v ramci navstév. Zde je zaroven garance, ze sluzba je do-
stupna 24 hodin denné a 7 dni v tydnu. Druhym zafizenim je 1Gzkovy hospic. Zde se jedna
o samostatné zfizené zafizeni disponujici lizky, kde je poskytovana péce predevsim pacientim
v ramci terminalni faze nemoci. Zde je diraz kladen zejména na individualni potieby pacienta
a zaroven na jeho osobni prani. Tfetim typem je konziliarni tym paliativni péce, ktery pracuje
v ramci zdravotnického zafizeni. Pacient tak zistava na odd€leni, na kterém byl 1éCen, pécCe
viak bez jasnych piechodd pokraduje i v ramci paliativni pé&e. Tento typ viak v Ceské repub-
lice neni vyznamné rozsifen. Posledni typem je oddéleni paliativni péce v ramci zdravotnického
zafizeni jiného typu. Zde se peCuje o nemocné, ktefi vyzaduji paliativni péci, zaroveri ale i kom-
plexni 1écbu onemocnéni, na které toto odd€leni potiebuje odborniky i z jinych oblasti nez jen

paliativni péée. Tento koncept viak doposud v Ceské republice neexistuje (Slama et al., 2011).

Jini autofi oproti tomuto konceptu uvadi moznosti, kde a jak poskytovat paliativni péce,
vice. Jako prvni definuji jednotku paliativni péce. Ta poskytuje odbornou lazkovou péci, ktera

se nachazi na specializovaném oddéleni zpravidla v ramci komplexu nemocnice nebo alespori
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v jeji blizkosti. Cilem JPP (jednotky paliativni péce) je stabilizovat stav pacienta, zmirfiovat
jeho obtize a zaroven poskytnout psychosocialni podporu. Dal§im zafizenim, které poskytuje
paliativni péci je luzkovy hospic. Ten se specializuje na pacienty, ktefi se jiz nachazi v posledni
fazi zivota a jejichz stav neumoznuje setrvat v domacim prostiedi nebo v peCovatelském do-
move. Do jisté formy podobny néazev, avSak s naprosto odliSnym zaméfenim ¢innosti u klienta
ma denni hospic. Jedna se o prostory v ramci nemocnic, JPP nebo i hospicich ¢i komunitach,
kde jsou pacientim primarné poskytnuty aktivity, které maji odpocinkovy a terapeuticky cha-
rakter. V souvislosti s obéma druhy poskytovani paliativni péce v ramci hospicového prostiedi
souvisi i mozny hospicovy tym dobrovolnikli. Ten nabizi pomoc a podporu nejen pacientim,
ale i jejich rodinam, a to jak v obdobi nemoci, tak i ve fazi truchleni. Dal$i formou poskytovani
paliativni péce je nemocnicni podpurny tym paliativni péce. Tyto tymy poskytuji péci, podporu
¢i poradenstvi v prostfedi nemocnic. Tyto tymy se zamé&fuji na poskytovani poradenstvi oSet-
fujicim pracovnikiim, ktefi se staraji o pacienta vyzadujici paliativni pé¢i napfi¢ vSemi
oddélenim v ramci nemocnice. Tym domaci paliativni péce zajistuje péci o klienty, ktefi ji po-
tfebuji a soucasné si ji preji poskytovat v domacim prostiedi. Zaroven poskytuji odborné
poradenstvi pro 1ékare ¢i sestry, ktefi soubézné pecuji taktéz o pacienta v jeho domove. V urci-
tych zemich jako je Francie ¢i Finskou maji typ péce, kterou nazyvaji ,,domaci nemocnice*.
Zde se nejedna primarné o poskytovani paliativni péce, ale o poskytovani intenzivni Iékaiské
péce a oSetiovatelskych sluzeb. Posledni formou je paliativni ambulantni klinika, ktera nabizi
moznost konzultaci pro takové pacienty, ktefi jsou vzhledem ke svému zdravotnimu stavu
néni, proto jsou tyto kliniky casto v blizkosti JPP nebo lzkovych hospicti (Radbruchet al.,
2010).
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2 Paliativni péce v Némecku

2.1 Historie paliativni péce v Némecku

Zapadni zemé Evropy byly i ptes odlisné tempo intenzitu vyvoje jednotlivych zemi v ramci
vyvoje témer identické, presto lze v némeckém prostiedi nalézt odlisnosti v pojeti pojmda.
Oproti jinym zemim, kde byly pojmy paliativni péce a hospic vyuzivany zejména jako syno-
nyma, v Némecku dochazelo k vyvoji jednotlivych oblasti v urcité formeé oddélen€. Prestoze
hlavnim cilem obou téchto oblasti je kvalitni poskytovani péce a podpora umirajicich osob a je-
jich blizkych a udrzeni dastojné kvality Zivota, dochazelo ke Stépeni této sféry na dvé strany,
pfipominajici ale protipoly jedné mince. Jednou z protilehlych stran tak byla ¢ast hnuti, ktera
tak byla vice na principu dobrovolnictvi, ptisobila zejména v ambulantnim sektoru a lze ji svym
charakterem zaradit spiSe pod pojem hospicové hnuti. Oproti tomu oblast, ktera byla zastoupena
zejména odborniky z fad 1ékait, peCovatelt, psychologi, socialnich pracovniku a dalSich, by

se dala zaradit spiSe pod vyuzivany pojem paliativni péce (Schindler, 2006).

Oblast paliativni pé¢e v Némecku ovSem za poslednich 50 let prosla velmi dynamickym
vyvojem a v soucasné dob¢ jsou jeji uspéchy celosveétoveé uznavany nejen ve spolecnosti, ale i
v politice. Jeji pocatky sahaji do 60. a 70. let minulého stoleti, kdy po setkani s Cicely Saunders,
v té dobé velmi vlivnou Zenou, kterd se zaslouzila o vznik Hospice sv. KryStofa v Londyné,
dochazi k vytvoreni némeckého dokumentu, ktery byl hospicovou péci v Londyné inspirovan.
To vSak u verejnosti vedlo k ambivalentnim postojum a kontroverznim nahlizeni na potfebnost
vzniku tzv. ,,nemocnic pro umirajici. S timto pojetim ale nesouhlasilo mnoho osob, zejména
z duchovnich kruhi. Coz vedlo k tomu, Ze rozvoj paliativni péCe byl oproti jinym zapadnim

zemim znacné€ opozdén (Miller-Busch, 2019).

VEétsi pozornost byla paliativni péci vénovana az s otevienim prvniho oddéleni paliativni
péce v nemocnici v Kolin€ v roce 1983 a nasledné téméf o deset let pozdéji vznikem Némeckeé
asociace hospicové a paliativni péce a o dalsi dva roky pozd¢ji vznikem Némecké asociace pro
paliativni medicinu (DGP) a to v roce 1994. Piestoze az do roku 1990 bylo Némecko rozdéleno,
dochézelo v obou ¢astech k poskytovani péce o umirajici v domacim prostredi. To vSak probi-
halo za velmi omezené podpory verejnosti, taktéz i nedostate¢né penézni podpory ze strany
statu. Zmeéna nastala se zavedenim prvniho zédkona o hospicich v roce 1996 a naslednym zako-
nem z roku 2007 o moznosti poskytovani specializované ambulantni paliativni péce (SAPV)
pro vSechny osoby v nouzi (Miiller-Busch, 2019).
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Celostatni prizkum, ktery byl realizovan v roce 2004 poukazal na nerovnomérnost rozlo-
zeni sluzeb mezi skupinou dobrovolnika a odbornikt. Z prizkumu bylo zjevné, ze velka Cast
ambulantnich hospicovych sluzeb, presnéji 1100 nabizenych sluzeb bylo pfedevsim zasluhou
prace dobrovolnika. Oproti tomu bylo zjisténo v Némecku dostupnost pouhych 35 specializo-
vanych paliativnich sluzeb poskytovanych v domacim prostiedim. Déle také doslo ke zjisténi,
ze dostupnost sluzeb paliativni péce je v némeckém prostiedi stale nekonzistentni a vykazuje
velké rozdily v dostupnosti v jednotlivych regionech, kde dochazi k pométfovani velmi kvalitné
rozvinutych sluzeb ve vétSich méstskych oblastech a nizka dostupnost sluzeb u venkovskych

oblasti (Escobar Pinzén, 2010).

S obecnym cilem vyfesit nedostatky a predejit dal§im obtizim, byly v roce 2007 zavedeny
podstatné zmeény ve struktute, které se zaslouzily o zaclenéni poskytovani paliativni péce do
komplexniho zdravotnického systému. Podpotilo to tak rozvoj 1izkovych hospict, jednotlivych
oddéleni paliativni péce, ale tykalo se to i ambulantniho sektoru, zejména tedy poskytovani
paliativni péce v domacim prostiedi. Diky novému zakonu, ktery byl pfijat pro zavedeni speci-
alizovanych sluzeb paliativni péce v ambulantni formé, bylo néasledné mozné ji poskytovat
v celostatnim méfitku. Kazdy pacient v tézkém zdravotnim stavu tak ziskal pravo na poskyto-
vani domaci paliativni péce. S uzdkonénim téchto sluzeb vSak dochazi i k povinnosti penézniho
plnéni ze stran zdravotnich pojistoven za poskytovanou sluzbu. Jiz v dobé uvedeni nového
zakona mélo mnoho regiont Némecka jiz sjednané podminky pro thradu poskytovanych sluzeb

(Becker, 2018).

Nasledné byly ve stejném roce piijaty zavazky na Evropském paliativnim kongresu
v Budapesti, coz vedlo ke snaham o zlepSeni péce o t€zce nemocné a umirajici na celém tzemi
Némecka. Dostani téchto pfijatych zavazka probiha v Némecku formou pfijeti ,,Charty o péci
o tézce nemocné a umirajici lidi v Némecku®. Cilem pfijeti charty bylo kromé zajisténi posky-
tovani adekvatni péce o umirajici osoby, snah o aktivni zaclefiovani téchto osob do spolecnosti

(Rémi, 2017).

Z EAPC Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2013 zaméteného na dospé€lou cast po-
pulace vyplyva, ze k tomuto roku bylo v celém Némecku dostupnych 600 zafizeni, které
poskytuji paliativni péci. V tomto poCtu ma nejvetsi zastoupeni poskytovani paliativni péce
v ramci nemocni¢niho zafizeni. S témef srovnatelnym poctem je nasledné zastoupena domaci

paliativni péce a péCe poskytovana v samostatné ztizenych hospicich (Centeno, 2013).
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Pokud bychom se nasledné zaméfili na pomér nové vznikajicich sluzeb z oblasti paliativni
péce poskytované v nemocni¢nim prostiedi a prostiedi domacim v obdobi od roku 2005 do
roku 2012, je mozné nalézt pozitivni vyvoj zejména v domaci paliativni péci. Ta za toto obdobi
vzrostla téméf pétinasobné. Oproti tomu poskytovani paliativni péce v nemocnicich v tomto

obdobi zaznamenalo pouze minimalni narastek (Centeno, 2013).

2.2 Soucasny stav paliativni péce v Némecku

Zakon, ktery usiloval o celkové zlepSeni situace v poskytovani paliativni a hospicové péce
na némeckém Uizemi, byl pfijat na konci roku 2015. Spolkovy sném jej piijal zejména z divodu,
ze navrh jiz pracoval s cilenymi opatienimi pro potiebny rozvoj a disponoval i navrhy na pod-
poru jednotlivych oblasti poskytovani paliativni péce. Samotny rozvoj hospicového hnuti se
vSak stale vyznaCuje znaCnym pusobenim zejména pracovniku z fad dobrovolniki a je stale
podpoten penéznimi prostiedky ziskanymi formou finan¢nich dart. Z toho divodu je tak stale
velmi vyznamné ovlivnéna struktura a moznosti v poskytovani sluzeb v jednotlivych zatizenich

hospicové nebo paliativni péce (Rémi, 2017).

Od roku 2015, kdy bylo v Némecku zapsanych 277 tyma specializované mobilni paliativni
péce, které mély uzaviené smluvni zadvazky pro poskytovani sluzeb s pojistovnou, vzrostl pocet
tymu na 283. Toto Cislo je tak vice néz o 100 nové vzniklych tymu specializované paliativni
péce néz pusobicich tymt do roku 2012. Trend nardstu a rozmachu pusobeni paliativni péce je
mozné zpozorovat i u samostatné ziizenych hospict, kdy se pocet zvysil o 53 nové ziizenych
hospicu. Jeste vétsi nartist je mozné zaznamenat u paliativni péCe poskytované v ramci nemoc-
ni¢ni péce, kdy se poCet nemocnic, které péci poskytuji zvysil 0 95 novych poskytovatelt.
Zavérem bylo k roku 2019 na némecké puade zjisté€no pusobeni 63 nové vzniklych tyma pod-

purné paliativni péce v nemocnicnich zafizenich (Arias-Casais, 2019).

Jak jiz bylo vy§e zminéno, tak do roku 2015 v Némecku fungovalo kromé mobilni palia-
tivni péce vice néz 200 lizkovych hospict, pres 250 oddéleni paliativni péce v ramci nemocnic,
dale moznost hospict pro déti, kterym bude vénovan samostatny text a nasledné pres 1500
agentur, které poskytuji domaci hospicovou péci. Pro srozumitelnost je nutné oddéleni domaci
hospicové péce, ktera je Casto poskytovana formou koordinace dobrovolniku a je placena vzdy
z urcité casti statem. Oproti tomu stoji specializovana mobilni péce, ktera je uzdkonéna a je pro

pacienta vzdy plné hrazena ze zdravotniho pojisténi (Loucka, 2015).
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Podle vyjadreni svazu némeckych pojistoven potrebuje pfiblizné 10 % osob s vaznou ne-
moci nebo osob umirajicich poskytovani specializované mobilni paliativni péCe. Z téchto
divodu tak byl ur€en limit dostupnosti péCe na jeden mobilni tym, ktery by se mél skladat

zhruba z osmi 1ékaitu a dalSich sester, na 250 000 obyvatel (Loucka, 2015).

Pro srovnani je mozné vyuzit data z roku 2019, kdy pro Némecko je uvadény index
dostupnosti paliativni péce 1,1. Je vSak podstatné, ze toto Cislo je pfepoctené na 100 000 oby-
vatel. Pokud bychom tak vzali v potaz plan némeckého svazu a dostupnost alespoti jednoho
tymu na dvou a pul nasobek této hodnoty, dojdeme velmi snadnym vypoctem k velmi uspoko-
jujici soucasné situaci necelych tii tymu paliativni péce na ¢tvrt milionu obyvatel (Arias-Casais,

2019).

Z vyzkumu paliativni péce, které se od pocatku nového stoleti dostava stale vice pozor-
nosti, nasledné vyplyva i preference typu sluzeb, které jsou v Némecku zastoupeny. Podle
verfejné dostupnych informaci a Cisel by se zdalo, ze vyuzivani sluzeb specializované mobilni
paliativni péce roste, zatimco sluzby v§eobecné ambulantni paliativni péce klesaji. Obé vyka-
zané hodnoty jsou tak podle studie publikované v roce 2020 velmi podhodnocené a jejich realna
hodnota je u specializované paliativni péce dvakrat vétsi a u ambulantni péce je hodnota vyssi,
z divodu nedostatku udaja ¢i neuplné dokumentace neni ale mozné sdélit pfesnou hodnotu

(Ditscheid, 2020).

Ze studie nasledné ale vyplyva, Ze vyuzivani sluzeb vSeobecné ambulantni paliativni péce
oproti predpokladim stagnuje, ¢i piipadné lehce klesa. U luzkové péce se aktualné stale vyuzi-
vaji paliativni ¢i hospicova luzka, presto vSak s nastupem ambulantnich forem vyuZzivani
luzkové struktury ubyva. Celkovy stav je vSak nadale velmi rozmanity z divodu regionalnich
odlisnosti, proto se vyuziti jednotlivych forem péce muZze v prafezu regiony lehce lisit (Dit-

scheid, 2020).

2.3 Détska paliativni péce v Némecku

cey

Potreby déti a rodin, které ziji s zivot omezujicimi nebo zivot ohrozujicimi nemocemi, jsou
v celé Evropé témer totozné. Naplnéni jejich potieb tak vyzaduje komplexni péci ze strany kva-
lifikovaného multidisciplinarniho tymu. Z toho divodu bylo nezbytné, aby urc¢ita norma pro
poskytovani détské paliativni péce byla zavedena napii¢ celou Evropou. Z tohoto divodu byly

v roce 2007 publikovany Standardy pro détskou paliativni péci v Evropé (IMPCAT, 2007).
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Pokud bychom se zaméfili na statistické udaje stejné jako u dospélych osob uvedené
v Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2013, zjistili bychom udaje o poctu zafizeni posky-
tujici détskou paliativni péci, které jsou znacn€ rozsahlé. Atlas zminuje 97 détskych
dobrovolnych hospicovych tymu, dale 26 détskych domacich podptrnych tymu paliativni péce,
10 lazkovych hospict pro déti a 2 pro dorost a v zavéru 1 jednotku détské paliativni pécCe
v nemocni¢nim zafizeni. Pokud bychom se ale snazili zjistit pocet déti, které maji zivot ohro-
zujici ¢i omezujici nemoc, bylo by hledani marné. Pro Némecko totiz neexistuji spolehlivé
udaje o poctu déti, dospivajicich a také mladych dospélych s témito onemocnénimi. Je mozné
dohledat pouze vysledky anglické studie, které byly nasledné prevedeny diky srovnatelnym
zivotnim a lékarskym podminkam do prostiedi Némecka. Z této Anglické studie z roku 2010
tak lze predpokladat, ze v Némecku bylo v této dobé& asi 50 000 déti, dospivajicich a mladych

dospélych s onemocnénim, které vyzaduje poskytnuti paliativni péce (Nemeth, 2016).

Soucasna prevalence Zivot omezujicich stavii u déti a dospivajicich osob se stale zvysuje.
V ramci této rostouci potieby po sluzbach détské paliativni péce vSak roste i pocet zafizenich
péci poskytujici. Prestoze se nejedna o pocty, které by svou rychlosti spliiovaly velkou po-
ptavku, tak se po vzoru paliativni péce pro dospélé na uzemi Némecka rozsifuji. Podle dat
z roku 2019 je zfizeno 16 samostatné ziizenych hospicii, nasledné ctyfi nemocnicni programy

poskytujici détskou paliativni péci a celkem 33 domacich programt (Arias-Casais, 2019).

S témito daty vSak znacné€ nekoresponduje prufezova studie, ktera byla zvefejnéna v roce
2016. Ta nabidku sluzeb paliativni péce v Némecku déli na oblast ambulantni a lizkové péce.
V ramci lazkové péce se tak Cisla i s pozd€jSimi daty shoduji na 16 samostatné ziizenych hos-
pict pro déti a mladez, z nich dva poskytuji sluzby denniho hospice. Jako vhodné ke srovnani
vzhledem k mozné progresi vyvoje je i zminované oddéleni détské paliativni péce v rdmci ne-
mocnic¢nich zafizeni, které v roce 2016 bylo na pouhych dvou zapsanych institucich.
Nesrovnalost ale nastava u ambulantnich nabidek, kde jsou podle studie zmiriované ambulantni
hospicové sluzby pro déti a mladez, pocCet uvedenych sluzeb byl 127 a nasledné tyto sluzby
nejsou v Atlas of Palliative Care in Europe péce viibec zminéné. Posledni oblasti jsou speciali-
zované ambulantni tymy pro déti a mladez, které se daji zahrnout pod domaci programy

a vzhledem k vyvoji by uvedena hodnota 33 tymi byla mozna (Nemeth, 2016).

Vyse zminéné programy jsou vSak vyrazné odlisné ve své struktufre i celkovém fungovani.
Navzdory existujicim domacim programim poskytujici péci je mnoho déti s zivot ohrozujicim

onemocnénim opakované hospitalizovano. Tyto déti jsou tak z davodi nutnosti komplexni péce
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Casto opakované pfijimany na jednotky intenzivni péce, kde ¢asto své nemoci podlehnou. Do-
stupnost velmi potiebné jednotky akutni lGzkové détské paliativni péce je nedostacujici, témer

vzacna (Stoesslein, 2023).

Nejnovéjsi vyzkumy vSak ukazuji, Ze v ramci nemocnic zejména vetSich mést se jednotky
paliativni péCe nachazi. Jednim z ptikladi je Centrum détské paliativni péce Univerzitni ne-
mocnice v Mnichové. Toto centrum se snazi o kooperaci mezi domaci détskou paliativni péci
a jednotkou akutni paliativni péce, ktera v Mnichové nabizi osm lizek a poskytuje i odborné
konzultace. Samotna jednotka je vybavena tak, aby disponovala profesionalné vyskolenym per-
sonalem, vhodnym technickym vybavenim, ale i pfijemnym prostfedim pro rodinu a pocit
soukromi. V ramci centra se tak détem a dospivajicim poskytuje nejen 1écba bolesti a kom-
plexni management symptomd, ale pacientim se dostava i psychologické a socialni podpory,

dale duchovni péce a moznosti je poskytovani i riznych podpurnych terapii (Stoesslein, 2023).

Presto z davodu nedostatecnosti celkové dostupnosti slozek paliativni péce je Casto nutné
vyuzivat i ostatni formy péce, které jsou v Némecku nabizené. V ramci ambulantnich hospico-
vych sluzeb pracovnici doprovazeji déti a jejich rodiny v domacim prostiedi. Poskytuji podporu
pfi feSeni probléma a jsou financovany z podpory zdravotnich pojistoven a dart. Vice vyuzi-
vanymi se v soucasné dobé& zdaji tymy specializované ambulantni péce, které pecuji predevs§im
0 osoby s nevylécCitelnym, progresivnim ¢i vice pokrocilym onemocnénim ajejich péce je
zvlasté nakladna. Zahrnuje predev§im pecovatelské a oSetfovatelské sluzby s ohledem na
zvlastni potieby déti a jejich rodin. Poslednim typem péce v Némecku je systém détskych
a mladeznickych lazkovych hospict. Jedna se jiz o pobytovou sluzbu, pii které personal pecuje
a doprovazi dité i celou rodinu po dobu jejich pobytu. PéCe je hrazena Caste¢né internimi pra-
covniky ¢i spolupraci se specializovanou ambulantni péci. Principy péCe se shoduji
s ambulantni formou, pfesto vSak jiz zastava hlavni misto respitni péce. Péci hradi pfedevsim

zdravotni pojistovny s ¢aste¢nymi doplatky z penéznich dart (Nemeth, 2016).

V ramci zkvalitnéni péce o déti a skupinu dospivajicich se snazi ,,Die Deutsche Ges-
ellschaft fiir Palliativmedizin® a ,, Deutsche Hospiz-und PalliativVerband*! o rozvoj spoluprace
mezi ambulantni a hospicovou slozkou péce. Pii vzniku této kooperace bylo dilezité zapojeni

rodin a zjisténi jejich nazort a ocekavani od poskytované péce (Nemeth, 2016).

! Némecka spole¢nost paliativni mediciny a Némecka hospicova a paliativni asociace.
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Pti vyzkumu spokojenosti a sbéru dat o zkuSenosti s péci o umirajiciho doslo pii dotazo-
vani blizkych osob k prekvapivym vysledkiim, nebot’ zejména z fad pravé rodi¢t zemielych
déti dochazelo k odmitnuti zacastnit se vyzkumu. Existuje vSak ale mozné vysvétleni nedosta-
tecného zastoupeni mladsSich osob, tedy déti. Smrt mladého Clovéka mize byt pro blizké
predevsim tedy rodiCe emocionalné vycCerpavajici, protoze se vyskytuje vice necekané a ne-

predvidatelné na rozdil od smrti starsi osoby (Ditscheid, 2020).

2.4 Shrnuti informaci

e 'V historii byl pojem hospic charakteristicky ambulantni formou a pasobenim dobro-
volnikd.

e V historii byla paliativni péCe provozovana ze strany odbornika jako lékaiti, psycho-
logu atd.

e Opozdéni vyvoje z davodu duchovniho vlivu.

e Pritomnost zdkona o hospicich a zakona o SAPV.

e Paliativni péce pro dospélé je poskytovana primarné v nemocnicich, dale formou
domaci péce a teprve poté hospici.

e Rozdil mezi domaci hospicovou péci, ktera je financovana CasteCné staitem a ¢astecné
charitou a specializovanou mobilni péci, ktera je hrazena ze zdravotniho pojisténi.

e Index dostupnosti péce je 1,1.

e V soucasnosti Gstup lizkovych forem pred ambulantni formou.

e U détské paliativni péce preference domacich tymu, dale hospict a nasledné az ne-
mocniénich programd.

o Casté hospitalizace u dé&ti a nasledna smrt, nedostatek akutni [izkové péce pro déti

¢ Financovani détské péce je z dart, Castecné ze zdravotniho pojisténi ¢i spolupraci
s ambulantni paliativni péci.

e Neonatologicka paliativni péce.
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3 Paliativni péce v Polsku

3.1 Historie paliativni péce v Polsku

Pocatky paliativni péce v Polsku vznikaly v komunistické éte, kdy potfeby umirajicich
osob byly prehlizeny a odsouvany do pozadi. Smrt tak pro pacienty byla v mnoho piipadech
vysvobozenim od utrpeni. O prvni krok, ktery by mohl pfipominat principy paliativni péce, se
zaslouzila Halina Bortnowska v roce 1976, ktera se skupinou farnikti z kostela Archy Pané na
jihu Polska vytvorila tym dobrovolniku, ktefi poskytovali péci umirajicim osobam s rakovinou.
O dva roky pozdéji, tedy v roce 1978 prispéla Cicely Saunders svou navstévou v Krakové, kde
probéhlo setkani s dobrovolniky a sdilela sviij koncept hospicové péce. Tento meznik je tak
mozné povazovat za vznik kofena pro rist a rozvoj hospicové péce v Polsku. Jeji charakteris-

tikou byla domaci péce a tizké vztahy s rodinou pacientt (Luczak, 2000).

Jako milnik v rozvoji hospicové a paliativni péce vidi i Bogusz (2018) rok 1978, kdy pro-
béhla navstéva Cicely Saunders v Polsku a setkala se zde s vudci hnuti anastolila tak
dlouholetou profesni zastitu pro paliativni péci v Polsku. Timto uzkym vztahem k Polsku byla
schopna zajistit potiebnou podporu, kdy v letech 1991 a 1992 Polsko obdrzelo finan¢ni dary od

britské charitativni spoleCnosti na stavbu stfechy vznikajiciho hospice (Bogusz, 2018).

Podle jiného zdroje je rok 1981 povazovan za pocatek hospicového hnuti v Polsku. Jednalo
se o humanisticko-lidskou a kfestanskou iniciativu pro pomoc nevyléciteln€ nemocnym a umi-
rajicim lidem v Krakové. Informace o podpote ze strany Cicely Saunders a aktivité nadSenych
pracovnika je doplnéna o praci Hanny Chrzanowské. Diky této Cinnosti tak vznikl ve stejném
roce Hospic sv. Lazara v Krakové. Jednalo se o prvni organizaci, kterd nebyla vladni, ale spa-
dala pod spravu komunistické strany. Prestoze pavodni byl plan postavit obdobu hospicového
domu z Londyna, ukazalo se, ze je tato idea piili§ ambicidzni a na samotné otevieni budova-

ného hospice se cekalo dalSich 15 let (Krakowiak, 2016).

Presto byl pro umirajici pacienty zahajen provoz kliniky bolesti, ktera poskytovala sluzby
paliativni péce v ramci onkologického odd€leni nemocnice Przemienienia Panskiego v Po-
znani, a to v roce 1987. Tyto nové sluzby byly zalozeny na principech prace vyvinutych
v Milané. Poznanské centrum bolesti bylo poté rozsifeno na sedm ltzek, které se poté zménilo

v oddéleni paliativni péce Univerzitni Iékarské akademie. Velkym pfinosem pro rozmach péce

28



byl vznik spoluprace mezi timto centrem, Velkou Britanii a Mezinarodni Skolou pro péci o ra-

kovinu (Luczak, 2000).

Na konci 80. let minulého stoleti ale zménil vlivnost polského hospicového hnuti Luczak,
ktery se zasadil o zavedeni hospicové a paliativni péce do verejnych zdravotnickych zafizeni
a do studijnich oblasti 1ékarskych fakult. V roce 1982 ho ale komunistické ufady z vedeni
lékarské fakulty odstranily za jeho chybny politicky vliv na studenty. Jednoduse fe¢eno se jeho
prace a dobrovolnicka ¢innost nesluovala s principy komunistické vlady. Luczak se ale presto
zaslouzil o zalozeni prvniho oddéleni hospicové a paliativni péce v této casti Evropy v Poznani

(Bogusz, 2018).

Ve ziizovani jednotlivych oddé€leni paliativni péce nasledovala mésta jako Gdarisk a Byd-
host, dale Bialystok, Katovice, Krakov, Lodz Lublin, Stétin, Var§ava a Vratislav. Od roku
1991 byla hnacim motorem pro zacvik pecujiciho personalu a zkvalitnéni péce v Polsku britska

charitativni organizace s nazvem Polsky hospicovy Fond (Luczak, 2000).

Obecné v byvalych zemich sovétského svazu dochéazelo k pomalému rozvoji paliativni
péce. Vétsinu aktivit 1ze podle jiz zminénych zdroji pozorovat az v 90. letech minulého stoleti.
Z vychodni ¢asti Evropy ma pravé Polsko a Rusko nejvice pokrocilé principy a dostupnost pa-
liativni péce. Presto vSak pii vyzkumu distribuce sluzeb paliativni péce z roku 2002 v riznych
zemich vychodni ¢asti Evropy bylo zjisténo, Ze se zde nachéazi pouhych 467 sluzeb poskytujici
paliativni pééi, z nichz byla vice nez polovina téchto sluzeb pravé v Polsku. Radime ji tak na

predni misto poskytovatele v ramci vychodni Evropy (Clark, 2007).

Ptesto jsou na polském uzemi urcita specifika, diky kterym se rozvoj paliativni péce ubihal
prave timto smérem. Zasadni vliv méla nabozenska predpojatost a jejich vazby na katolickou
cirkev. Nebot v dobé, kdy doslo k padu komunismu, byla prave religiozita alternativni moci ve
staté. Z toho diivodu se tak v kontextu uspokojovani potfeb necililo jen na zakladni, tedy fyzi-
ologické a emocionalnich, ale vzrostl zajem o potfebu duchovniho rozvoje, s dirazem na

seberealizaci (Krakowiak, 2016).

Podle Atlasu z roku 2013 jsou ale v Polsku z pohledu nedavné historie dalsi dilezité mil-
niky. Prvnim je rok 2006, kdy se zacinaji poskytovat sluzby paliativni péce dalsim kategoriim
pacientll, tedy osobam se srdeCnim selhanim, respiracnimi poruchami, ranami a prolezeninami.
Zaroven se v tomto roce zvysSuje pocet center, které maji zpusobilost poskytovat vzdélavaci

kurzy v oblasti paliativni péce. Druhym milnikem je rok 2009 , kdy ministerstvo zdravotnictvi
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vydava vyhlasku o garantovanych sluzbach v hospicové a paliativni péci hrazenych statnim

systémem zdravotni péce (Centeno, 2013).

V Polsku v soucasnosti ani v historickém kontextu neexistoval samostatné vytvoreny na-
rodni plan paliativni péce. V letech 2005 az 2010 byla paliativni pécCe integrovana do
onkologického programu, diky kterému se dosahlo rozvoje lizkové a ambulantni péce a fi-
nan¢ni podpory. Prestoze neexistoval zadny plan, existovala osoba odpovédna za organizaci
paliativni péce v kazdé provincii €i vojvodstvi. Tito regionalni konzultanti spolupracovali s na-
rodnim konzultantem paliativni mediciny, ktery dbal na ptitomnost alespon jedné ambulantni

jednotky poskytujici péci v kazdém spravni obvodu (Nieszporska, 2022).

Jak je vySe zminéno, jiz v roce 2002 bylo v Polsku dostupnych pres 200 zatfizeni poskytu-
jici paliativni ¢i hospicovou péci. V ramci prvniho Atlas of Palliative Care in Europe je mozné
dohledat, ze jen za pét let se poCet poskytovatelti paliativni péce pozitivné zménil. V ramci
vSech dostupnych zdroju paliativni péce jich v roce 2007 bylo 362. V tomto Cisle je 232 tymu
domaci paliativni péce, dale 69 luzkovych jednotek péce, 59 hospict a 2 tymy paliativni péce

poskytované v nemocni¢nim zafizeni (Centeno, 2007).

3.2 Soucasny stav paliativni péce v Polsku

V soucasnosti Polsko stejné jako nékteré zapadni zeme (Anglie, Spanélsko, Nizozemsko)
nema zvlastni zakony, tykajici se primarné paliativni péce. Existuji v§ak zminky v obecnych
zakonech o zdravotni péci. Pacienti tak maji v Polsku narok na péci na zakladé vSeobecného

zdravotniho pojisténi (Van Beek, 2013).

Od pocatku nového stoleti se podpora a rist sité péce znacné rozsifila. To Ize vycist z dat
uveiejnénych v roce 2013. V roce 2012 je totiz zapsanych 476 poskytovatelt paliativni péce.
Coz je v porovnani s rokem 2002 je§té o téméf desitku vice, nez bylo v té dobé dostupnych
zafizeni pro celou vychodni ¢ast Evropy. V Tomto celkovém poctu je prevazna Cast, tedy 321
tymt domaci paliativni péce, nasledné 137 luzkovych hospict, 16 tymu paliativni péce v ne-

mocnicich a dva tymy smisené podpurné paliativni péce (Centeno, 2013).

Studie rozvoje paliativni péce v zemich Evropské unie na zdkladé méteni dvou promén-
nych, tedy zdroju a vitality ukazala, Ze v ramci top 10 zemi poskytujici paliativni péci byla

pouze jedna zemé z vychodni Casti Evropy, a to prave Polsko. Prestoze pii porovnani vysledku

30



z let 2007 a 2013, doslo u druhého z rokd k poklesu v celkovém zebiicku z osmého na desaté
misto, stale si Polsko drzi své misto mezi nejlepSimi zemémi v poskytovani paliativni

pece (Woitha, 2016).

Z poslednich udaji vydanych v Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2019 je ziejmé,
ze vznik novych sluzeb paliativni péce neni jiz tak dynamicky, ale ma stabilni rast. K roku 2019
funguje v ramci Polska celkem 587 poskytovatelti péce. Nejvetsi zastoupeni ma beze zmeény
tymy domaci paliativni péce, kterych je témer 70 % tedy 404. Dale jsou poctem 98 zastoupeny
samostatné zfizené hospice a 82 ltzkovych jednotek paliativni péce v nemocnicich. Oproti
témto datim ovSem tymy paliativni péce poskytujici podporu v nemocnicich vzrostl za 10 let
pouze o jeden takovy tym. Polsko disponuje i dal§imi sluzbami pro dospélé jako jsou sluzby
denni péce, kterych bylo v roce 2013 sedm, a dale dobrovolné vedené hospice, kterych je 20
(Arias-Casais, 2019).

Dostupnost paliativni péCe v piepoctu na 100 000 obyvatel je vSak pro polské prostiedi
velmi pozitivni. Na tuto skupinu tak pfipada index 1,5, coz je napiiklad ve srovnani s Némec-

kem ¢i Velkou Britanii minimalné o dvé desetiny jednotky vyssi vysledek (Arias-Casais, 2019).

Prestoze po systémové strance a snaze pozdvihnout péci o té€Zce nemocné a umirajici z me-
dicinského pohledu doslo k nesmirnym pokrokim azménam, duchovni potieby a vira
u polského obyvatelstva se i pfes starnuti obyvatel nezmeénila. V soucasnosti je stale vice nalé-
hava duchovni pomoc lidem v krizich, které souviseji s jejich zdravim nebo socialni situaci.
Presto jsou vSak v ramci snah o posun zdravotni péce realizované kroky, které dbaji spiSe na
podporu technologickych a ekonomickych pfistupt, zanedbavany jsou tak potfeby pacientl,
jejich duchovni potieby ve vétsin€ piipadi nejsou naplnény ¢i vabec postiehnuty (Krakowiak,

2016).

S tim muze souviset i snaha pfesuntl zafizenich poskytujici paliativni péci do soukromé
stéry. Prestoze k urcitym zménam doslo, jedna se stale o zafizeni, kterd jsou neziskova. Peco-
vatelské domy jsou v prevazné Casti stale ve verejné neziskové sfére a zdravotnické domy
v soukromé ale neziskové sféte, coz pravdépodobné souvisi s moralnimi principy polského

obyvatelstva (Van den Block, 2016).

V kontextu starnuti polského obyvatelstva do§lo v ramci vyzkumu ke zjisténi, ze ve vSech
typech zafizeni dlouhodobé péce je vice nez 78 % pacientt starSich 65 let. Vyznamné rozdily

mezi pohlavimi jsou pozorovany ve véku 60 az 75 let, pficemz muzi pfevysuji pocet zen. V roce
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2015 byla v€kova hranice, od které byl zaznamenan zna¢ny narust pacient, 50 let. V tomto

veku ale hospicové sluzby vyuziva priblizné stejny poCet muzu a zen (Nieszporska, 2022).

Prestoze se na prvni pohled zda jiz z zebticku rozvoje paliativni péce v Evropé Polsko jako
zemé poskytujici skvélé sluzby, nalezou se i zdroje, respektive studie, které tuto domnénku
vyvraceji. Nebot” jednim z vysledki studie bylo pouziti alespoii jedné potencialné nevhodné
1é¢by v poslednim tydnu, které se v Polsku vySplhalo az na neuvéfitelnych 68,2 % (Honinx,

2021).

Pritomnost vétSiny potencialné nevhodnych zptasobu 1écby byla nejvyssi v Polsku a na-
sledné Italii. To vSak mize mit své opodstatnéni, nebot’ z kulturniho hlediska péce v téchto
zemich zfidka zahrnuje planovani predbézné péce, ponechani podavani ¢i preruseni urcitych
1écebnych postupll jsou velmi Casto mezi pracovniky a rodinou nevyfesené. Stejné tak etické
problémy z diivodu viry ohledné ukonceni 1écby mohou plisobit negativné v celkové meéftitku

(Honinx, 2021).

V ramci norem a feseni t€chto problému existuji v Etickém kodexu mediciny, prohlaseni,
kterym se zavazuje 1ékar peCovat o pacienty s nevylécitelnymi nemocemi a které také pacien-
tim nabizi moznost odstoupit z intenzivni péce v konecném stadiu nevylécitelnych nemoci

(Van Beek, 2013).

3.3 Détska paliativni péce v Polsku

V navaznosti na rust hospicu pro dospélou populaci zalozil Dr. Tomasz Dangel v roce 1994
prvni specializovany hospic pro déti v Polsku. Tento prvni détsky hospic ve VarSavé stal na
standardech britskych principti metody ACT2. Tym Varsavského hospice vytvofil vzdélavaci
program tykajici se détské paliativni péce a souCasné taktéz podpoftil vznik tymu détské palia-

tivni péce, které pusobily v hospicich pro dospélé v Polsku (Karwacki, 2012).

V letech 19961997 probéhl vyzkum na oddéleni détské onkologie v Polsku, ktery zjisto-
val nazory pracovnikii. Jednalo se o nazory a postoje k zvladani bolesti déti, moznostem
poskytovani paliativni péce, vybéru mista smrti, vyuziti eutanazie, spoluprace s hospici atd. Pti

tomto vyzkumu doslo ke zji§tovani poctu déti do 19 let, které v obdobi 1985-1996 zemfely

2 Terapie ptijeti a zavazku.
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z divodu nemoci. Jednalo se celkem o 14 243 déti. Z tohoto poctu 74 % z nich zemielo v ne-
mocnici a pouze 26 % zemielo doma. Vzhledem k tomu, ze v tomto obdobi nové zalozeny
hospic fungoval pouze necelé dva roky, je pochopitelné, ze vétSina déti zemrela pravé v ne-

mocni¢nim prostiedi (Dangel, 2002).

V ramci provadéného vyzkumu ale vyslo najevo, ze vétsina z dotdzanych vnimala potrebu
vzajemné spoluprace mezi nemocnicemi a hospici. Pouze tfetina z nich vSak uvedla fakt, ze
tato spoluprace mezi jejich oddélenimi a hospici v misté nemocnice opravdu probiha. Stejné
tak bylo prekvapivé, ze pouze polovina pracovniku byla presvédCena o tom, ze déti by mély
mit moznost informovani o jejich blizici se smrti. Oproti tomu ale vét§ina dotazanych souhlasila

s tim, ze by déti mély mit moznost podilet se na rozhodovani o jejich 1é¢bé (Dangel, 2002).

V roce 2002 bylo na polském tuzemi dostupnych 32 hospici, které zarucovaly poskytnuti
détské paliativni domaci péce. Tato sit’ zafizeni bylo tvofena z péti détskych hospicu, které se
nachazi v méstech Lodz, Lublin, Myslowice, Poznan a VarSava a nasledné 27 hospict primarné

urcenych pro dospélé pacienty (Dangel, 2002).

Na konci roku 2007 byla zalozena federace polskych hospicti poskytujicich profesionalni
péci o déti. Tato jiz oficialni skupina odbornikti se snazila o prosazovani zajmu détské paliativni
péce nejen mezi politickymi hodnostafi, ale na celé politické scéné, zejména u ministerstva

zdravotnictvi a Narodniho zdravotniho fondu (Karwacki, 2012).

V Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2013 neni uvedena konkrétni hodnota dostup-
nosti sluzeb détské paliativni péce, nebot’ kazdému ditéti, které pottebuje tyto sluzby, mu budou
poskytnuty v ramci sluzeb pro dospélé. Dale je zminéna dostupnost 48 tymt domaci paliativni
péce. Karwacki (2012) vSak uvadi dostupnost 36 hospicu, které poskytuji sluzby détské palia-

tivni péce a svou ¢innosti jsou schopné pokryt témer 93 % detské populace pottebujici tuto péci.

Do roku 2019, jak uvadi Atlas of Palliative Care in Europe se tento pocet zmeénil. Atlas
uvadi pouze osm samostatné ziizenych lizkovych hospict. Tato hodnota je pravdépodobné
niz$i pouze z toho divodu, ze mnoho hospict poskytujici détskou paliativni péci je primarné
pro dospélé. Jak uvadi Dangel (2002) vySe, v roce 2002 se jednalo o pét détskych hospict, coz
znaci, Ze pocet se za 17 let zvysil o pouhé tfi zafizeni. Naopak doslo k nartistu domacich pro-
gramu, které v soucasnosti na polské ptidé nabizi 66 pobocek. Velkym piekvapenim vsak je, ze
Polsko nedisponuje zadnym programem fungujicim v nemocnicnich zatfizenich (Arias-Casais,

2019).
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Z oblasti pravnich predpist jsou zdroje nejednotné. Z Atlas of Palliative Care in Europe
z roku 2019 vyplyva, ze Polsko ma vytvoreny Narodni plan Paliativni péce, ktery je realizovan
a soucasné i zakony a legislativni Upravy ¢i vyhlasky vztahujici se k poskytovani paliativni
péce (Arias-Casais, 2019). S tim vsak v kontextu détské paliativni péCe nesouhlasi Arias-Casais
(2020) v ramci studie zmapovani urovné détské paliativni péce, kde uvadi, neexistenci norem
¢i standardti pro poskytovani détské paliativni péCe v Polsku. Stejn€ tak i neexistenci ptipadné

asociace detské paliativni péce.

Prestoze v kontextu poskytovani paliativni péce obecné je Polsko na vysokych pfickach
pii srovnavani s ostatnimi zem&mi, v ramci détské paliativni péce tomu tak byt nemusi. Uroveii
poskytovani neni z tohoto pohledu velmi jasna, nebot’ kromé srovnavacich dokumentt napfic¢
zemémi v Evropé€ nejsou témet zadné informace o systému, kvalité ¢i funkénosti détské palia-

tivni péce v Polsku.

3.4 Shrnutiinformaci

e V historii citelny vliv komunistického rezimu.

e 7 duvodu politického vlivu upozad’ovany potfeby umirajicich.

e Znacna financni podpora od Velké Britanie.

e Prvni zminky o paliativni péci jsou v kontextu kliniky bolesti pro onkologické paci-
enty.

e Vyznamna nabozenska predpojatost a vazby na cirkev.

e Péce je zamefena na fyziologické, emocionalni a duchovni poteby zejména na sebere-
alizaci.

e Paliativni péce zavedena do studia 1ékarskych fakult a vefejnych zdravotnickych zafi-
zeni.

e Neexistence zakona o paliativni péci, je zatazena do zakona o vefejné zdravotni péci.

e Pfitomnost vyhlasky garantujici sluzby hrazené statni zdravotni péci.

e Preference tymi domaci péce, nasledné€ hospice a posledni az tymy paliativni péce
v nemocnicich.

e Index dostupnosti je 1,5.

e V praxi Casto zanedbavany duchovni potreby v péci.

o U détské paliativni péce je nejvetsi zastoupeni v domacich programech, nasledné hos-

pic, neexistuji nemocni¢ni tymy paliativni péce.




4 Paliativni péce v Italii

4.1 Historie paliativni péce v Italii

Pocatky vzniku paliativni péCe a zaclenéni hospict do systému italského zdravotnictvi ne-
byly viubec jednoduché. PéCe k umirajicim pacientim ze strany lékaii byla nejista pripadné
podportena pfiliSnou 1éCbou, aby se smrti zamezilo. Paliativni péce se v Italii neposkytovala.
A to az do pocatku 80. let minulého stoleti, kdy vzniklo Italské hospicové hnuti. To bylo pod-
poreno nadaci Floriani v Milané€ a nasledovano skupinou mladych, nadsenych 1ékatt, zejména
onkologi. Po mnoho dalsich let bylo jedinym moznym zpisobem, jak docilit péCe o umirajici
zalozeni charity, vytvoreni skupin dobrovolnikl a z dart zajistit platy pro zdravotni sestry v di-

chodu ¢i Cerstvé absolventy 1ékarskych fakult, kteti zajistovali domaci péci (Toscani, 2002).

Takto vytvorené tymy ziskavaly nesmirnou oblibu mezi pacienty a jejich rodinami, nikoli
vSak od Iékaft a odborniki. VéEtsina l1ékait méla dojem, Ze principy paliativni mediciny zneva-
zuji jejich metody a ohrozuji jejich roli ve zdravotnictvi. Velky vliv na to pravdépodobné méla
ijejich katolicka vira, ktera uzivani velkych davek morfia pro tiSeni bolesti vnimala jako hiisny
zpusob pro dosazeni zakazané rozkoSe a mozny nastroj pro eutanazii. Stejné tak i vést konver-
zacl na téma smrti a umirani bylo vjejich kulturnich kruzich povazovano za nevhodné

(Toscani, 2002).

V roce 1988 byla v italském Milané¢ zalozena Evropska asociace paliativni péce. Nasledu-
jici rok se Vittorio Ventafridda stal jejim prvnim prezidentem (Clark, 2007). Presto se vSak po
mnoho let v Italii peCovalo o tisice pacientu, vznikaly asociace, poradaly se kongresy, byla
paliativni péCe na hranici oficialni mediciny, a tak jedinym moznym zptsobem, jak poskytovat
pomoc umirajicim, bylo vyuzivat tolerovanych €innosti v ramci vetejnych zdravotnickych za-

fizeni a nasledné domaci péce, ktera byla financovana charitou (Toscani, 2002).

Zména nastala v roce 1996, kdy ministr zdravotnictvi rozhodl o vystavbé hospicu a revizi
o uzivani opioidu. Nasledné nechal vytvorit komisi, ktera definuje paliativni péci a jeji vyuziti

v mediciné (Toscani, 2002).
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Jiny zdroj uvadi, Ze oficialni podpory ze strany statu se oblast paliativni péce dockala
az v roce 2000, kdy v platnost vesel Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri® (Loucka,

2015).

Do roku 2005 byl pocet zdravotnickych zafizeni, které poskytuji sluzby paliativni péce,
dostupnych na milion obyvatel, v Italii ¢tyfi, coz je ale mnohem méné nez v severnéjsSich
zemich Evropy v této dobé. Zaroveri ale v Italii predstavovaly tymy domaci paliativni péce
hlavni dostupny zdroj té€chto sluzeb. Taktéz byla hospicova péce stale béznéjsi, pocet hospicu
vzrostl ze Ctyt, které byly dostupné v roce 1996 na 90, a to predevsim diky politickému vlivu

v oblasti paliativni péce od roku 1999 (Mefiaca, 2012).

Dalsim legislativnim krokem, ktery probehl v roce 2010, bylo schvaleni zvlastniho zakona
¢. 38 o paliativni péci. Ten podrobngji udava standardy, dale potiebné strukturalni a technolo-
gicke zajisténi pro péci o nevyléCitelné nemocné a umirajici. Zakon pfiznava kazdému obcanu
pravo na poskytnuti paliativni péCe a soucasné povinnost zdravotnich zafizeni tuto péci posky-
tovat. Pfed pfijetim tohoto zakona dochazelo k zna¢nym rozdilim v poskytovani péce napfic
regiony. Tyto rozdily byly zejména ve vyhlaskach regiont, a tak se od roku 2010 pracuje na

sjednoceni téchto odlisnosti (Loucka, 2015).

Ve studii mapujici kulturni rozdily v zemich jizni Evropy bylo zjisténo, ze urcujicim fak-
torem pro misto umrti je v Italii region. Zde plati, ze na jihu, kde je obecné men§i dostupnost
zdravotnickych sluzeb, je vyssi procento imrti v domacim prosttedi, zejména tedy u osob s ra-
kovinou. Z toho tedy stale vychazi predpoklad, ze tym poskytujici paliativni péci v doméacim

prostiedi musi byt na italské pude€ nejvétsi zastoupeni (Mefiaca, 2012).

Tento predpoklad potvrzuje studie, ktera uvadi data z roku 2005. V tomto roce bylo v Italii
dostupnych celkem 248 poskytovatelti paliativni péCe. Z toho nejvétsi zastoupeni, tedy 153
byly pravé tymy domaci péce. Nasledovalo 90 hospicti a pét lizkovych jednotek paliativni péce.
Paliativni péCe provozovana v nemocnicnim zafizeni podle tohoto zdroje se v Italii neprovozo-

vala (Centeno, 2007).

Podle Atlasu z roku 2013, ktery udava udaje ziskané do roku 2012 je ziejmé, Ze se mnoz-
stvi sluzeb poskytujici paliativni péci rozsitilo. Jedna se celkem o 487 sluzeb, z nichz je vice

nez 60 %, tedy 312 tymu poskytujici paliativni péCi doma a zbyly pocCet jsou samostatn€ zfizené

3 Dekret piedsedy vlady.
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lazkové hospice. Podle dat stale trva nepfitomnost paliativni péCe v nemocnicich, ¢i sluzeb

dennich center poskytujicich péci (Centeno, 2013).

Oproti distribuci ¢isel se ale vymezuje Loucka (2015), ktery souhlasi s po¢tem multidisci-
plinarnich tym{ mobilni specializované paliativni péce za rok 2012, vyhrazuje se ale k déleni
175 lhzkovych hospicti, které maji kapacitu 1 991 lazek. Uvadi totiz, ze praveé 82 znich je

situovano v ramci nemocnic a zbylych 93 hospict funguji jako samostatné zfizené instituce.

Nasledné se jedna i o pecCovatelské sluzby, kde je paliativni péce v Italii taktéz poskyto-
vana. V Italii kroku 2016, neni mozné dohledat vefejné seznamy svice nez 8000
pecovatelskymi domy. V ramci vyzkumu srovnavajici kvalitu paliativni péce ale byla vyuzita
alternativni metoda, ktera zahrnovala 15 zafizeni z 21 regionu Italie a pokryva tii oblasti (s vy-
jimkou zapadni Casti) Italie a bere v ivahu regionalni rozdily. Bylo mozné ale odhalit, ze sluzby
paliativni péce jsou rozlozeny do vSech oblasti, tedy pécCe ve sfére vefejného zdravotnictvi, dale

v soukromé neziskové sfére, ale i v soukromé sfére za uplatu (Van den Block, 2016).

Jako posledni aspekt je nutné do historického kontextu podotknout, ze kvalita paliativni
péce se mezi lety 2007 az 2013, podle studie tvotici globalni zebticek vyvoje paliativni péce,
sice nedostala na predni pricky, respektive ani do desitky nejlepSich zemi, presto se vSak doka-
zala za toto obdobi posunout o jedno misto, tedy z pozice tfinacté na misto dvanacté (Van Beek,

2013).

4.2 Soucasny stav paliativni péce v Italii

V soucasnosti podle dat z roku 2019 je v Italii dostupnych 570 zatfizeni poskytujici pali-
ativni péci. Stale prevlada Cinnost tymu mobilni specializované paliativni péce v domacim
prostiedi nad Cinnosti lizkovych hospict. Zda je uvadény pocet 240 sluzeb opravdu pocet sa-
mostatn€ zfizenych luzkovych hospict, ¢i je tak, jak bylo zmifiovano vySe, Cast hospicu

situovana a fungovanim pripojena k nemocnicim, neni mozné z dat zjistit (Arias-Casais, 2019).

Oproti tomu v ramci analyzy trend specializovanych sluzeb paliativni péce z celkovych
51 zemi evropského regionu byla zjisténa zména v dostupnosti nemocni¢nich podptrnych tymt
paliativni péCe. Oproti roku 2015, kdy v Italii tento koncept sluzby jesté neexistoval, tak v roce

2019 je takovychto tyml v ramci nemocnic dostupnych 10 (Arias-Casais, 2020).
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Vzhledem k neustalému zvySovani kvality zdravotni péce a soucasné i poskytovani pali-
ativni péce ve zdravotnictvi, nejen v Italii, ale idalSich zemich spadajici do kategorie
vysokoptijmovych, dochazi ke zvySovani véku obyvatelstva. Toto posledni obdobi zivota, zpra-
vidla jiz ve vys$sim véku tak muze byt typické komplexnimi chronickymi stavy doprovazenymi

bolesti (Scaccabarozzi, 2020).

To potvrzuje i autor v ramci analyzy trendd, kde uvadi, Ze dvacet Ctyfi zemi vCetné Italie
disponuje konstantnim pozitivnim trendem, ktery odrazi narust poskytovani specializovanych

sluzeb (Arias-Casais, 2020).

Vysledky studii aktualn€ ukazuji, ze pacienti, ktefi potiebuji paliativni péci jsou prevazné
starsi lidé s progresivnimi dlouhodobymi onemocnénimi. Coz je Gstup oproti puvodnim pied-
pokladiim, kde byla paliativni pé¢e sméfovana zejména k pacientim s rakovinou. Nyni se tak
zvySuje pocet pacientll v centrech paliativni péce, ktefi maji neonkologické problémy. Piesto
je nutné podotknout, Ze v Italii neustale roste vyskyt rakoviny u celé populace, z toho divodu
je pravdépodobné, ze procentualni zastoupeni pacientd v paliativni pé¢i zustane i do budoucna

témer beze zmén (Scaccabarozzi, 2020).

4.3 Détska paliativni péce v Italii

V ramci studie poctu déti vyzadujici paliativni péci doslo ke zjisténi, kdy pruzkum pro-
vedeny v Italii v roce 2009 zjistil, ze nejméne 12 000 déti je zpusobilych pro péci détského
paliatra. V soucasné dob¢ tak doslo néasledné k odhadu, ze détskou paliativni péci vyzaduje cel-
kem 20540-32864 déti v Italii (coz je v prepoctu 34-54 déti / 100 000 obyvatel), z nichz

pfiblizné€ 40 % vyzaduje specializovanou détskou paliativni péci (Benini, 2021).

V kontextu dalsi italské studie byla zjiS§t€na umrtnost déti za rok 2008, ktera je charakte-
rizovana umrtnosti 1100-1200 détskych pfipadi ro¢n€. Z tohoto poctu pacienti ale pouze
40 % umira v domacim prostiedi, pfiCemz je toto misto umrti nepatrné ¢astéjsi pro pacienty
s rakovinou oproti jinym onemocnénim. Stejné jako u paliativni péce pro dospelé se lisi podil
umirajicich pacientil doma z pohledu regionalnich oblasti, pficemz na severu je domov mistem

pro umirani az Ctyfikrat méne ¢asté nez na jihu (Benini, 2008).
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Z toho v ramci vyzkumu tak vyplyva skuteCna prevalence populace mladsiho véku
v Italii, ktera ma potieby pro poskytovani détské paliativni péce. Podil téchto pacientt se za rok

2016 uvadi v rozmezi 0,2—0,3 % populace pacienti do 18 let véku (Connor, 2017).

Do roku 2013 zajist'uji v Italii détskou paliativni péci dva pediatrické hospice, které dis-
ponuji celkem Sesti lGzky a nasledné osm détskych mobilnich tyma paliativni péce (Loucka,

2015). S témito daty se shoduji idaje vydané v Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2013.

Dostupnost téchto sluzeb pro déti je vSak v Italii stale velmi omezena. I pres legislativni
zasahy a zejména zakon €. 38 z roku 2010, ktery ustanovuje pravo na uzivani poskytované
specializované péce, je Italie velmi pozadu v systému praveé poskytovani téchto sluzeb. Zmi-
nény legislativni dokument dirazné zmifiuje ono pravo déti ajejich rodin na vhodné sluzby
tohoto charakteru, presto je vSak v souladu s politickym systémem v Italii, a tak je samotny
systém provadéni preveden na zastupce jednotlivych regiond. Z toho divodu je tak uroveri po-
skytovani v celé Italii velmi riznoroda a pouze mala Cast détskych pacientt obdrzi takovou

péci, kterou jejich onemocnéni vyzaduje (Benini, 2016).

Presto je vSak rozvoj zdravotnické péce pii péci o détské pacienty ziejmy zejména v po-
klesu hodnot imrti osob do 18 let. Zdravotnicka péce, ktera je v zajmu predev§im zastupca
statu, jako jedind zemé zarucuje ve své péci nejen rodinného praktického lékare, tedy lékare
pro celou rodinu, ale i rodinného pediatra, tedy specialné 1ékare pro déti, a to zcela zdarma.
Tato zaruka a integrace specialisti mélo pozitivni dopad na pokles miry umrtnosti u novoro-
zencu, kojencu a déti v Italii, coz ji fadi mezi pfedni zemé svéta. Presto vSak pretrvava rozdil

mezi severnimi a jiznimi regiony (Benini, 2016).

Do roku 2019 se i ptes ne pfili§ dynamicky rozvoj détské péce lehce zvysil pocet hospict,
které péci zajistuji, a to na pét. Oproti tomu vSak nedoslo ke zvySovani poctu dostupnych dét-
skych mobilnich tymu, nebot' za pét let od poslednich dat doslo k ubytku a byla zjisténa
pfistupnost k sedmi téchto tymim (Arias-Casais, 2019).

Naopak velmi pozitivni hodnoceni vyvoje détské péce v Italii poskytuje studie zamétrena
na mapovani pediatrické péce v evropském regionu, kterd ukazuje, ze Italie je na tom mini-
malné z pohledu funk¢nosti systému velmi dobte. Jen velmi malo dal§ich zemi, zejména tedy
z Evropy, ma kompletni zastoupeni ve vSech slozkach jako Italie. V ramci jejich zdravotnictvi
jsou pii vzdélavani 1ékait, ale i sester zakomponované principy détské paliativni péce. Stejné

tak potvrzuje existenci specializovanych konzultant pro péci (Arias-Casais, 2020).
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Nasledné je nutné neopomenout i ptitomnost fungujici narodni asociace détské paliativni
péce a vytvoreni narodnich standardi a norem pro poskytovani détské paliativni péce. Jako
nesmirné pozitivni posun je i moznost specialnich Skoleni détské paliativni péce pro neonato-
logy. Podobnou moznost nabizi pouze sedm dalSich zemi Evropy z celého svéta (Arias-Casais,

2020).

Prestoze je Italie svym systémem sluzeb na velmi dobrych pfickach v ramci celosvéto-
vého formatu, uvadi se, Ze od publikovani zakona z roku 2010 dochazi k neustalému poklesu
relevantnich studii a obecného zajmu o tento problém. A to i pfesto, ze dochazi ke snaham
a uvetrejiovanim publikaci o tomto tématu. Tato tendence k upozad’'ovani takto velkého tématu
ale nasledné vede ke stalému ubyvani diskusi pfedevsim na medicinské pidé a mize tak vést
nejen k omezenému povédomi o moznosti téchto sluzeb, ale nasledné i o potencionalni po-

ptavku ze stran déti a jejich rodin, coz povede ke stagnaci rozvoje této oblasti (Benini, 2016).

4.4 Shrnutiinformaci

e Z historie je zfejma snaha o tabuizovani umrti, nebot’ smrt je zapii¢inéna nedostateCnou
péci 1ékaru.

e ZnaCny vliv katolické cirkve a kulturniho prostfedi (pohled na uzivani opioida a smrti).

e Vyznamné regionalni rozdily v péci.

e Legislativni ukotveni v dekretu pfedsedy vlady a nasledné zakoné ¢. 38 o paliativni
péci.

e Rozdily v pojeti legislativy regionalnimi politikami.

e PéCe poskytovana zejména tymy domaci paliativni péce, nasledné hospici a postupem
Casu 1 podpirnymi tymy pusobici v nemocnicich.

e Deéleni pacienti na onkologické a s progresivnim chronickym onemocnénim, ktefi jsou
v ramci distribuce paliativni péCe jako pacienti stale méné zastoupeni.

o Détska paliativni péce je zaji§tovana zejména tymy détské paliativni péce a hospici,
neni paliativni pé€e v nemocnicich.

e Dostupna je neonatologicka paliativni péce.

e Paliativni péce je zaclenéna do vzdelavani 1ékart, sester a odbornych konzultanta.

e Dochazi k poklesu informovanosti, vzniku studii a validnich zdroju.

40



S Paliativni péce ve Spojeném kralovstvi

5.1 Historie paliativni péce ve Spojeném kralovstvi

Prvni zminky o poskytovani péce sahaji do pomérné davné minulosti. Vyznamné skutky
z prostredi soucasného Spojeného kralovstvi sahaji do roku 1847, kdy spoleCenstvi zen otevielo
prvni hospic, tedy prvni zafizeni poskytujici paliativni péci svého druhu. V konceptu snahy
o distojny odchod umirajicich pacientii pokracovala i Mary Aikenhead. Jako radova sestra
Irskych milosrdnych sester chtéla dosahnout ziizeni nemocnice v Irském Dublinu. Toto se fadu
povedlo, jeji nejvyssi cil byl vSak dosazen az po jeji smrti, kdy se v roce 1879 z klasteru, kde
stravila své posledni roky zivota stal Hospic Panny Marie pro umirajici (Clark, 2007 in Payne

et al., 2007).

Masivngjsiho rozvoje paliativni péce se ale anglickém tzemi dockalo az od roku 1960, kdy
se zaCala poskytovat péCe umirajicim pacientim s rakovinou (French, 2021). Pied rokem 1970,
se oblasti bolesti zpuisobené onemocnénim a nasledna potieba zlepsit poskytovanou péci o ty,
kteti umiraji se dostavalo pouze nepatrné pozornosti. Jednalo se totiz zejména o netesitelné, Ci
nevyhnutelné problémy, se kterymi nebylo pfili§ snah pracovat. Pravé diky prukopnikim jako
Cicely Saunders, Elisabeth Kuibler-Ross, Florence Wald a dal§im ziskal rozvoj péce potiebny
smér a hnaci silu. Dochazelo k Sifeni moderni hospicové a paliativni péfe na mezinarodni

urovni (Clark, 2007).

Jak je jiz z historickych udalosti zjevné, pravé Cicely Saunders pochazela z Britanie, kdy
rané principy paliativni péce vyuzivala v rdmci nemocnice v Londyné jiz ve 40. letech 20. sto-
leti. Jeji Cinnost pokracovala nejen na Britském tzemi, ale i v celé Evropé ¢i Americe. Nasledné

v roce 1967 doslo k zalozeni hospice svatého Krystofa v Anglii (Clark, 2007).

O par let pozdéji se diky snaham a posunim v chapani poskytovani péce oteviel v roce
1975 hospic svatého Lukase v Sheffieldu. Ten byl ve své dobé povazovan jako misto pro shro-

mazdeéni pacientt a jejich blizkych, kde méli prostor se se ztratou vyrovnat (Bradley, 2022).

Jen z tad hospict fungujicich na principu dennich center bylo na pfelomu stoleti v Britanii
vice nez 220. Pficemz tato centra nabizela skupinové aktivity, nestrukturovany spoleCensky
straveny Cas, ¢i moznost spole¢ného stravovani. Dochazelo zarover k tvir¢im ¢innostem, tera-

piim, poradenstvi nebo pastoracnimu poradenstvi (Bradley, 2022).
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Jiz na pocatku nového stoleti bylo mozné pozorovat, ze Spojené kralovstvi ma jeden z nej-
rozvinutéjSich a nejkvalitngjSich systému poskytujici paliativni péci v celosvétovém méfitku.
To dokazuji i data z roku 2005, kdy zde existovalo neuvéfitelnych 882 sluzeb poskytujicich
péci. Mezi nimi bylo 356 tymu specializované mobilni paliativni péce, tedy domaci, nasledné
305 podpurnych tymu plsobicich v nemocnicich, dale 158 hospict a 63 lazkovych jednotek
(Centeno, 2007).

Prestoze v Anglii v rozmezi let 2006 a 2017 doslo k ubytku umirajicich pacienti v nemoc-
nicich, stale témér polovina pacienti podlehla nemoci v roce 2016 v nemocnici. Vzhledem
k rozsahlé siti péce praveé i v nemocni¢nim prostiedi to ale neni az tak piekvapivy fakt (Hewi-

son, 2021).

K tématu smrti v nemocnici se vyjadiuji i dalsi, kteti dodavaji, ze skupina pacientd vyZza-
dujici péci se nadale déli na dalsi dvé podskupiny. Prvni skupinou jsou pacienti s onkologickym
onemocnénim a druhou jsou pacienti s jinym chronickym onemocnénim. Z dostupnych zdroja
vyplyva, ze mnohem Castéji umiraji v nemocnici prave pacienti s jinymi chronickymi onemoc-
nénimi. V Castych pfipadech nemaji pfistup ke specializovanym sluzbam paliativni péce, pokud

nejsou tyto tymy pfitomné pfimo v nemocnici (Skilbeck, 2005).

V roce 2008 vychazi v Anglii dokument uvadé&jici strategie péce o umirajici osoby a sou-
casné vychazi ve Skotsku Akcni plan pro paliativni péci a péci na konci zivota. Do roku 2012
se nasledné pocet sluzeb paliativni péce rozsifil témeét k 1000 sluzbam. Bylo zjisténych 337
specializovanych mobilnich tymu, dale 308 tyma v nemocnicich, 189 nezavisle zfizenych hos-
pict, 31 paliativnich jednotek v ramci nemocnic a 104 smiSenych podptrnych tyma. Toto
rozlozeni sluzeb je komplexné samoziejme narustove, ale v jednotlivych slozkach dochazi jed-
nak k prirtstku na jedné stran€, ale i k ubytku na stran¢ druhé. K tomuto poctu je nutné jesté

pfipocist sluzby dennich hospici, kterych je v Anglii 272 (Centeno, 2013).

Komplexni vyvoj péce ve Spojeném kralovstvi smefuje k modelu vSeobecné paliativni
péce, coz meni pristup k paliativni péci a podnécuje tim fakt, ze by se mélo jednat o néco, co
by meélo byt dostupné vSem napfi¢ systémem zdravotni péce. Odhady vSak naznacuji, ze do
roku 2040 by pacientti vyzadujici paliativni péci mohlo zasadné piibyt, na coz by mély aktivné

reagovat ptipadné zmény v systému poskytovani paliativni péce (French, 2021).
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5.2 Soucasny stav paliativni péce ve Spojeném kralovstvi

Vzhledem k tomu, jakym zptisobem Spojené kralovstvi prochazelo rozvojem sluzeb pali-
ativni péce, nebude prekvapenim ze v zebiicku vyvoje paliativni péce v zemich Evropské unie

z roku 2016 se Velka Britanie umistila na prvni pfi¢ce (Woitha, 2016).

Na financovani sluzeb paliativni péce kooperuje stat spoleCné s charitativnimi organiza-
cemi, pficemz financni zastoupeni vladnich zdroju je 30 % azbylych 70 % pochazi

z charitativnich zdroja (Sleeman, 2021).

Prestoze je Spojené kralovstvi v kontextu paliativni péCe pro ostatni zemé velkym vzorem
a mnohému by se z jeho prikladu dalo ucit, presto neni do roku 2012 zaznamenany legislativni
ramec paliativni péce. Prestoze Irsko tento dokument ma, v Atlas of Palliative Care in Europe

z roku 2013 bychom u Velké Britanie hledali dokument marné (Centeno, 2013).

Ze studie porovnavajici legislativu, pfedpisy a strategie paliativni péce z roku 2013
vychazi, e Anglie, stejné jako urcité dalsi zemé napt.: Nizozemsko, Polsko &i Spanélsko, nema
zvlastni zdkony o paliativni péci. Paliativni péce je legislativné zaruCena v obecnych zakonech

o zdravotni péci (Van Beek, 2013).

Na nepfitomnost pravnich norem a soucasné€ neexistenci Narodniho planu ¢i strategii pali-
ativni péce narazi i Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2019. Jako jediny z legislativnich
ramcu zmifiuje pritomnost Narodniho onkologického planu s vyuzitim paliativni péce (Arias-

Casais, 2019).

Presto v ramci dokumentarni analyzy v roce 2021 doslo ke zjisténi, ze vétSina zdravotnich
politik zapojenych do studie zmifiovala alespon okrajoveé pojmy paliativni péce Ci péce na konci
zivota. V kontextu se vSak jednalo prevazné o obecnou politickou oblast, nikoliv o konkrétni
kroky ke zlepSeni péce i zavedeni funkcnich mechanismu. A i presto, ze poptavka po paliativni
péci neustale roste, vysledky studie ukazuji, ze jednotlivé politiky uvnitt Velké Britanie neza-

hrnuji paliativni péci a péci na konci zivota jako zvlastni prioritu (Sleeman, 2021).

Atlas of Palliative Care in Europe z roku 2019 udéava 860 sluzeb paliativni péce pro do-
spélé. V porovnani s udaji z roku 2013 tak doslo k snizeni poctu dostupnych sluzeb. K ubytku
doslo napfi¢ vSemi typy sluzeb. V soucasnosti je zde 346 tymu pusobicich v nemocnicich, dale

223 samostatné ziizenych lizkovych hospict a 291 tymG domaci paliativni péce. Dale 272
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pecovatelskych sluzeb formou dennich center, zde se vSak jedna o prevzaty udaj z roku 2013

(Arias-Casais, 2019).

S ubytkem poctu specializovanych sluzeb souhlasi i studie publikovana v roce 2020, ktera
uvadi, ze Spojené kralovstvi patii mezi sedm zemi, které za posledni obdobi ma tendenci sni-
zovat celkovy pocet specializovanych sluzeb na obyvatele spolecné s dal§imi zemémi prevazne
ze zapadni Evropy. Presto je vSak podil dostupnosti na 100 000 obyvatel stale velmi uspokojivy

a pred Spojenym kralovstvim stoji pouze par zemi jako Irsko ¢i Belgie (Arias-Casais, 2020).

Studie dale poukazuje na vyjimecnost pusobeni nemocni¢nich podpurnych tymu, a to
v kontextu celé Evropy. Skute¢nost, Ze tyto sluzby nejsou v Evropé pfilis bézné, muze byt zpl-
sobeno upiednostiiovanim jinych typa péce jako domaci péce ¢i lazkovymi sluzbami paliativni
péce z divodu odmitani tmrti v nemocnicnim prostiedi. Nékteré lizkové sluzby paliativni péce
vSak samy funguji jako podpirné nemocnicni sluzby. Mize tak dojit k nedostate¢né dobré or-
ganizaci tymi podpory v nemocnici, coz muze zapiiCinit kombinovani s jinymi

specializovanymi sluzbami (Arias-Casais, 2020).

Do oblasti zdravotnictvi a paliativni péce ale v Anglii zasahuji i sluzby praktickych 1ékaft.
Vzhledem k postupnému piiznavani potieby paliativni péce u starSich osob dochazi ke stale
navySujicimu se vyuzivani sluzeb praktickych lékaru. Presto vSak tato skupina pacienti ma
stale niz§i Sanci na potencialni uspéSnost na ziskani této péCe. Zaméfeni se 1 na tuto ¢ast popu-
lace by mohlo vést k dalSimu rozvoji péce ve Spojeném kralovstvi a bylo by upozornéno praveé
na ty oblasti, které vyzaduji pozornost, a navazné dojit k nutnosti vypracovani klinickych po-

kynt (Gao, 2020).

Nutnost rozvoje této oblasti potvrzuje i dalsi studie, ktera vyzdvihuje zejména dvé britska
meésta, kde ziji zejména starsi 1idé se slozitou zivotni situaci a vice nez polovina z nich umira
v nemocnici. Se slozitou zivotni situaci souvisi i osamélost a socialni izolace, ktera u té€chto

osob prispiva k nahlému piijeti do péce Iékait (Hewison, 2021).

Na krizové situace v§ak poskytovani paliativni péce reagovalo zejména v dusledku pande-
mie Covid-19, bylo mnoho zmén v procesu transformace sluzeb paliativni péce provedeno
zrychlenym tempem. Zde je mozné uvést napiiklad zfizeni koordina¢niho centra, moznost
vzdélavani prostfednictvim webinait, ¢i nabor a online Skoleni 1ékaiti v domovech poskytujici

péci v peCovatelskych domech (Hewison, 2021).
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5.3 Détska paliativni péce ve Spojeném kralovstvi

Pocet déti s potiebou détské paliativni péce roste celosvétoveé. Diivejsi odhady predpovi-
daly, ze nejméné 10 z 10 000 nezletilych osob bude trpét onemocnénim, které bude vyzadovat
pritomnost paliativni péce. Novéjsi udaje vychazeji ze studie, kde ukazuji pritomnost 32 pti-
pada na 10 000 v letech 2009-2010 a témef 67 na 10 000 v letech 2017-2018. V piipadé
pokraCovani této prognozy by mohlo dojit k odhadiim, ze do roku 2030 by se mohlo jednat
0 84 na 10 000 déti (Benini, 2022).

Na pottebu paliativni péce pro déti reagovalo obstojné Spojené kralovstvi, které v roce
2013 nabizelo rozmanity systém sluzeb. Bylo dostupnych 10 détskych nemocnic¢nich podpir-
nych tyma pusobicich v nemocnici, 241 jednotek paliativni péCe v nemocnicich, 42 détskych

hospict, 46 détskych domacich tyma paliativni péCe a 31 dennich sluzeb (Centeno, 2013).

Oproti témto zna¢né rozmanitym datim Atlas of Palliative Care in Europe uvadi znacné
jednodussi sit’ poskytovatelt détské paliativni péce na izemi Spojeného kralovstvi. V roce 2019
bylo dohledatelnych 45 samostatné ziizenych détskych hospict, 45 détskych domacich tymu

a 8 tymu détské paliativni péCe pusobicich v nemocnicich (Arias-Casais, 2019).

Je snahou praktikovat péci zejména v domacim prostiedi, ktera je podporovana onkolo-
gickymi oddélenimi nemocnic. Péce je zajiSfovana na principu spoluprace onkologického
centra, détskym Iékafem a rodinou. Na tizemi funguji kromeé tymu paliativni péCe z oblasti zdra-
votnictvi 1 3 charitativni organizace a nasledné 1 2 tymy, které poskytuji nespecializovanou

détskou paliativni péci (Arias-Casais, 2019).

Détské hospice vSak i nyni zistavaji dominantnim poskytovatelem paliativni péce. Studie
publikovana v roce 2019 ukazuje, ze se modely détské paliativni péce vyvijeji tak, aby zahrno-
valy péci ze strany zdravotnich sester, které ji praktikuji na specializované a pokrocilé trovni,
coz umoziuje péci o vice déti se stale slozitéjSimi podminkami doma. Stejné tak jako moznost
péce mimo pracovni dobu sester, ktera byla obvykle nabizena ve formé telefonické podpory

(Tatterton, 2019).

V oblasti détské paliativni péCe neexistuje ptili§ mnoho moznosti pro rozsitujici vzdéla-
vani sester a lékaru. Presto se Velka Britanie fadi mezi dvanact zemi, které zahrnuji détskou
paliativni péci do osnov vysokosSkolského vzdelavani 1ékart i zdravotnich sester. Dale patii

mezi osm zemi, které nabizeji specificka Skoleni pro neonatology v ramci neonatalni paliativni
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péte. Mezi dal3i patii zemé jako Némecko, Italie, Nizozemsko, Portugalsko, Spanélsko, Armé-
nie ¢i Gruzie). Na tizemi Spojeného kralovstvi jsou tak dostupné sluzby neonatalni paliativni
péce. V neposledni fadé je role sestry v Britanii brana za zna¢né dualezitou, coz je v Evropé
pomérnou vyjimkou, nebot’ podobné zastani maji sestry dale pouze v Nizozemsku, Svycarsku,

na Islandu a v Irsku (Arias-Casais, 2020).

V kontextu potieb a piilezitosti pro rozvoj déti je nutné zminit vliv onemocnéni a pfi-
padné hospitalizace na zmény v jejich zivotech. Hra je ustfedni ¢innosti osob détského véku.
Déti s potfebami paliativni péCe mohou byt z divodu jejich onemocnéni socialné izolovany

a prilezitosti ke hie tak znacné omezena (Jasem, 2022).

V ramci studie provadéné v détském hospici a soucasné détské nemocnici bylo zjisténo
ze nastavené podminky mohou negativné ovliviiovat schopnost hrat si umémé k jejich véku,
pohlavi ¢i mentalnimu vyvoji. Déti s zivot omezujicim ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim jsou
Casto socialné izolovanymi, a to zejména v nemocni¢nich podminkéach. Typ her, které byly
u déti pozorovany jsou z divodu onemocnéni prevazné sedavé povahy a odehravaji se v interi-
éru. Z divodu elektronického pokroku jsou velmi Casto vyuzivany elektronicka zafizeni.

Ta totiz Casto poskytovala jedinou moznost kontaktu, a to s ptrateli online (Jasem, 2022).

Studie dale uvadi, ze konstruktivni hra byla druhym nejcastéjSim typem hry u déti.
Soucasné ale déti Casto vyuzivaly totozné predméty, ¢i byla nutna asistence dospélé osoby.
Asistence je tak velmi Castym prostfedkem pro pfekonani bariér a uspokojeni potieby v kon-

textu hry (Jasem, 2022).
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Shrnuti informaci

Rozvoj a vznik principt paliativni péce saha do davné minulosti.

Rozvoj paliativni péce v Britanii podnitil rozvoj na mezinarodni trovni.

Zalozen zde prvni hospic, ktery byl inspiraci pro cely svét.

Nejprve byl princip péce postaven na hospicich, které fungovaly jako denni centra.
Naslednym rozvojem doslo k preferenci tymu paliativni péce pusobici v nemocnici,
nasledné tyma domaci péce, poté hospic a denni centra.

Legislativné je paliativni péce zminéna v zakoné o vSeobecné zdravotni péci.
Financné je zajisténa 30 % ze statniho rozpoctu a 70 % z charitativnich prostredki
Index dostupnosti je 1,3.

V navaznosti na pandemii Covid-19 doslo k transformaci paliativni péce a v systému
se objevily nové moznosti péce €i vzdélavani v této oblasti.

V détské paliativni péci jsou zastoupeny souhlasné tymy domaci péce 1 hospici, nasle-
duji i tymy pusobici v nemocnicich.

Paliativni péce je zaClenéna do osnov vzdelavani 1ékaiu a sester.

Dostupna je neonatologicka paliativni péce.

Velmi vyznamna je role sestry v ramci poskytovani paliativni péce.

U déti jsou vyznamné potieby kontaktu a moznosti pro hru.
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SROVNANI VYBRANYCH ZEMIi S CESKOU REPUBLIKOU

V ramci vzajemného srovnavani ziskanych poznatkd s informacemi dostupnymi pro
Ceskou republiku bylo zvoleno devét zakladnich oblasti, které byly doplnény o dvé specifickeé
oblasti, které byly zjiStény v ramci tvofeni textu prace. Pro srovnani je vytvoreno grafické zna-
zornéni, které je z divodu prehlednosti barevné znaCeno, barevné znaCeni je vysvétleno

pfiloZzenou legendou.

Informace vyobrazené v Diagramu ¢.1 vychazeji ze zpracovaného textu prace, piipadné
jsou chybgjici informace doplnéné daty, které jsou uvedené v Atlas of Palliative Care in Europe
z roku 2019. Tato data se tykaji zejména dat z Ceské republiky. V niZe piilozeném diagramu

jsou sledovany shodné oblasti, ale zejména i1 odli§nosti v jednotlivych oblastech.
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ZAVER

Dostupna sit’ sluzeb paliativni péce je nepostradatelna v pripadé zajisténi kontinuity péce
0 pacienty umirajici ¢i s zivot limitujicim nebo ohrozujicim onemocnénim. Jeji systém piedsta-
vuje také podporu v oblasti psychologické, socialni ale 1 financni, a to zejména ze strany
zdravotné socialniho systému ¢i organizaci charitativniho typu. S ohledem na stale rychlejsi
starnuti populace, coz bylo ziejmé zejména u Italie, bude Evropa Celit problémtm, které budou
vést k nutnosti vytvoreni legislativnich opatfeni napfi¢ zemémi a podstoupit takovym zménam
systému paliativni péce, aby bylo mozné péci poskytovat dle vSech doporuc¢eni EAPC ¢i dalSich

strategickych dokument.

Oblast paliativni péce je stale relativné€ nova, avsak za poslednich 30 let doslo k pomérné
dynamickému rozvoji. Podle vySe charakterizované problematiky je patrné, ze za pomérné krat-
kou dobu doslo k jejimu masivnimu vyvoji, avsak v kontextu celé Evropy jsou stale patrné
znaéné rozdily v dostupnosti ¢i kvalité, piipadné 1 rozdily v regionalnim mefitku v ramci jed-
notlivych zemi. Stejné tak je patrny i rozdil v distribuci jednotlivych typt sluzeb paliativni péce

napfi¢ zemémi a zpisob financovani.

Dalsi mozné bariéry v rozvoji a roz§ifovani sluzeb paliativni péce v mnoha zemich vznikaji
v dasledku nedostate¢né vysokoskolské pripravy 1ékaru, zietelnéjsi je to vSak jesté vice u zdra-
votnich sester a dalSich profesional. Nedostatecna je vSak i moznost postgradualniho studia,
dostupnosti seminait ¢i kongrest, které by v profesni pfipravenosti pracovniki mohly vést ke
zlepSeni systému pécCe. Prestoze je princip paliativni péce postaven na zlepSovani kvality zivota
umirajicich osob a feSeni problému z psychosocialnich, duchovnich ¢i dalSich potieb, Casto je
tato péCe omezena zejména z divodu neochoty zdravotnich pojistoven se spolupodilet na
uhradé vSech vydajt spojenych s péci o umirajiciho a jeho rodinu, Casto je tak prave na blizkych

ziskavani finan¢ni podpory i z jinych zdroju.

Jako mozny aspekt, ktery bude ur€ovat budouci vyvoj sluzeb paliativni péce by bylo mozné
oznacit znacny vliv viry. Jiz v historii byla vira znaénym motorem, ktery hnal rozvoj péce.
Prestoze v soucasné dobé¢ vliv viry jiz nedosahuje takovych hodnot jako dfive, je mozné nalézt
i takové staty, kde je vira stale velmi vyzna¢nym prvkem. Z toho divodu by do budoucna bylo
velmi zajimavé zaméfit se nejen na pusobeni moci katolické ¢i jiné cirkve. Ale moc, kterou vira
obecné disponuje, muze byt i jednou z potieb, kterou praveé osoby v posledni fazi svého zivota
pottebuyji.
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Z vychodisek, kterymi disponuji jednotlivé zemé a strukturou uspokojovani potieb by bylo
znacné poutavé zaméfit pozornost na uspokojovani duchovnich potieb v paliativni péci u osob
véficich, ale 1 osob ateistickych v zemich, u kterych je vyvoj paliativni péce historicky podmi-
nén praveé vlivem viry. Nebot jak uvadi Salvador Dali: ,, Nebe nelze najit nahore ani dole,

¢

vpravo ani vilevo, nebe Ize najit presné ve stiedu prsou clovéka, ktery ma viru.

Vysledky této prace by tak mohly byt pfinosné pro budouci studenty lékarskych fakult,
ktefi zvazuji svyj profesni rust sméfovat do této oblasti. Prace by mohla byt i zdrojem informaci
pro zamysleni nad oblastmi, které by bylo vhodné vylepsit, pfipadné ziskané informace pouzit
na dalsi vyzkumné praci pro dalsi pracovniky z riznych oblasti. Zejména ale jako podklad pro
mozné zmény v systému poskytovani paliativni péée v Ceské republice, které nemuseji nutné
kopirovat kroky ostatnich zemi, ale inovativnimi zpuisoby zajistit komplexni uspokojovani

vSech skupin potfeb u osob ve zvlast tézké fazi jejich zivota.
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SEZNAM ZKRATEK

ACT

CczZ

DGP

EAPC

GE

IT

JPP

PO

SAPV

UK

WHO

Acceptance and commitment therapy

Czech republic, Ceska republika

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
European Association for Palliative Care

Germany, Némecko

Italy, Italie

Jednotka paliativni péce

Poland, Polsko

Specializované ambulantni paliativni péce

United Kingdom, Spojené Kralovstvi, Velka Britanie

World Health Organization
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