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Uvod

Domaci hospicova péce je jednou z moznosti jak se postarat o své blizké
v posledni fazi jejich Zzivotni etapy v pfipadé zdvazného onemocnéni.
V letech komunistické éry bylo umirdni vytésnéno z kazdodennich
zkuSenosti. Presto, ze v minulosti lidé umirali nejcastéji v domacim
prostiedi, v prubéhu druhé poloviny minulého stoleti se umirani stalo
neosobni zalezitosti. Pacient byl asto pfevazen do nemocni¢nich zatfizeni a
zde v osamoceni umiral. Umirdni v domacim prostfedi neni zaloZeno na
odbornosti. Tento model je vSak mozZné povazovat za idedlni normu. Lidé
méli v minulosti jistotu, Ze budou moci zemiit neopusténi v domacim
prostiedi.

Z mnoha vyzkum z poslednich let v§ak vyplyva, Ze 1 v moderni spolecnosti
si mnoho lidi pfeje zemfiit v domécim, pfirozeném prostiedi v blizkosti
svych nejblizsich.

Z pohledu pecujicich je vSak né€kdy problematické takovou péci zajistit.
Jednim z dlivodii miZze byt i situace, kdy neni v blizkosti bydlisté¢ zadny
poskytovatel doméci hospicové péce, ptipadné neni v dosahu domaci
agentura, kterd by méla odbornika v oblasti poskytovani paliativni
hospicové péce. Dal§im problémem miiZe byt 1 pocit pecujicich, Ze nejsou
schopni se kvalitné o nemocného postarat v domacim prostredi az do jeho
konce, ze jim mohou dojit potfebné sily. V mnoha piipadech se mize jednat
1 o strach ze ztraty zaméstnani a v neposledni fad¢ také strach ze smrti a
utrpeni blizké osoby.

Cilem bakalafské prace je zjiStovani osobnich zkusenosti vybraného vzorku
respondentll s domdaci hospicovou péc¢i. V teoretické ¢asti bude vymezena
domaci hospicova péce jako specifickd forma paliativni zdravotné socialni
péce v kontextu jejich aktérii, postupti a principit legislativniho a
institucionalniho ukotveni. Zvlastni diraz bude kladen na hledisko etické a
moralni. V praktické ¢asti bude postupovéano induktivni metodou. Vzorek
respondentll budou tvofit jak osoby blizké, peCujici o umirajici, tak lidé
poskytujici odbornou podporu, doprovazeni a pomoc z pozice

profesiondlnich pecovateld. Zjistovany budou Zivotni zkuSenosti, reflexe a



skute¢né piibéhy lidi pecujicich o umirajici v domacim prostiedi.

Data budou ziskdvana prostfednictvim otevienych rozhovorl, jejich
doslovnych piepist a nalezeni spolecnych, ¢i vyznamnych témat, kterd se v
ptibézich respondentii objevi. Takové zjisténi bude vyuZzito pro formulaci
dalsich vyzkumnych hypotéz pro vyzkumy v oblasti paliativni péce.
Smyslem bakalarské diplomové prace bude zprostfedkovat zkuSenosti z
oblasti, kterd jeSté stale neni Siroce reflektovana jak laickou, tak ani
odbornou vetejnosti. Dal$im ucelem textu bude identifikovat a formulovat
ve zvoleném prosttedi hypotézy, kter¢é budou zakladem dalSich

systematickych vyzkuml domdci hospicové péce.



I. TEORETICKA CAST
1 Hospic a hospicova péce
Hospicum, latinské slovo, ze kterého je odvozeno slovo hospic. V dobé
sttedovéku se takto definoval utulek pro pocestné, kde se poskytovala
poutnikiim moZnost oddechu, aklimatizace a nabrani sil pred dal§i poutni
cestou. Také se jedna o anglicky vyraz pro Gto¢isté nebo atulek.’
Zakladatelkou hospicového hnuti se stala Angli¢anka Cicely Saundersnova.
Plvodnim povolanim zdravotni sestra a také socialni pracovnice, ve véku 38
let si doplnila vzdélani a stala se Iékatkou. Ta rovnéz v roce 1967 stanula
v Cele prvniho hospice moderni doby v Londyné s nazvem St. Christopher‘s
Hospice. Tento hospic poskytne rocné péci zhruba dvéma tisicim pacientli
a jejich blizkym. V Anglii je v soucasné dob& cca 220 hospict. V celém
svéte vice jak 2 000. Dle riznych programi je hospicova péce ve svété
poskytovana na vice nez 8 000 mistech. Historie hospict v nasi republice je
kratkd. V rdmci nemocnice TRN v Babicich nad Svitavou u Brna bylo
otevieno v roce 1992 prvni oddéleni paliativni péde.”
Prikopnici a zakladatelkou hospicového hnuti u nas je Marie SvatoSova. Ta
také zalozila obCanské sdruzeni Ecce homo. Toto sdruzeni mélo hlavni
zasluhu na vybudovani a otevieni prvniho hospice v Ceské republice
,JHospice Anezky Ceské v Cerveném Kostelci.“
SvatoSova je nyni v pozici prezidentky Asociace hospicové paliativni péce
(APHPP).
Dle Heleny HaSkovcové ma hospicova péce tii zékladni formy a je
organizovana’:

— v lizkovém zatizeni nebo hospici,

— ve stacionafi, ktery je soucasti hospice,

— vdomdacim prostiedi umirajictho, kde pecujici rodiné pomahaji

kvalifikovani pracovnici.

Rozhodujicim kritériem pro vybér druhu hospicové péce je zejména

zdravotni stav a pfani pacienta a jeho rodiny.

1 HASKOVCOVA H., Thanatologie, s. 45
2 HASKOVCOVAH.,, T hanatologie, s. 46-47
3 HASKOVCOVA H., Thanatologie, s. 48



Soucasna hospicova péce u nas poskytuje paliativni péci, tedy neléci pricinu
nemoci, ale tlumi pfiznaky a negativni projevy nemoci. Jsou uspokojovany
potieby spiritualni, socidlni a psychické.

Hospic nemocnému garantuje, Ze':

- nebude trpét nesnesitelnou bolesti,

- bude vzdy respektovana jeho lidska diistojnost,

- v poslednich chvilich zivota neziistane osamocen.

Z téchto informaci vyplyva, ze hospicova péce, tak jak ji zname v dnesni
podobé, nemd hluboké koteny. V nasi republice vznikla teprve koncem
minulého stoleti. V dalsi ¢asti textu si hloubéji specifikujeme paliativni péci
a vysvétlime definici mobilni paliativni péce a zédkladni principy mobilni

paliativni péce.

1.2 Paliativni péce
Svétova zdravotnicka organizace v CR — World Health Organization, (dale
jen WHO) definuje paliativni péci jako pfistup, ktery zlepSuje kvalitu Zivota
pacienti a jejich rodin, které maji potize spojené¢ s Zivotem ohrozujici
nemoci, prostfednictvim prevence a zmirnéni utrpeni pomoci vcasného
zjisténi a dokonalé hodnoceni a l€¢bu bolesti a dalSich problémt, fyzickych,
psychosociélni a duchovni. >
Paliativni pé&e®:
» poskytuje tlevu od bolesti a jinych nepfijemnych symptomt;
» potvrzuje zivot a chape umirani jako normadlni proces; nema v
umyslu ani uspisit ani oddalit smrt;
» integruje psychologické a duchovni aspekty péce o pacienta;
» nabizi systém podpory, pomoci pacientiim Zzit co nejaktivnéji az do
smrti;
» nabizi systém podpory, pomoci rodiné¢ zvladnout ¢as v prubchu

nemoci a umrti;

4  www.hospiclitomerice.cz/ [vid.30. 1. 2012]

5 www://vztahy-v-rodine.zdrave.cz/zivot-v-dome-smutku-aneb-pece-o-cloveka-s-
nevylecitelnou-chorobou/ [vid. 28.12.2011]

6 HASKOVCOVA H., Thanatologie, str. 48
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» pouziva tymovy pristup k feSeni potfeb pacientli a jejich rodin,
véetné poradenstvi pfi umrti ;

» zlepsi kvalitu zivota a mize také pozitivné ovlivnit pribéh nemoci;

» je pouzitelna jiz v priabéhu nemoci, ve spojeni s jinymi terapiemi,
které jsou urceny k prodlouzeni zivota, jako je chemoterapie nebo
radioterapie, a zahrnuje takové Setfeni nutné k lepSimu pochopeni a

fizeni stresujici klinickych komplikaci.

Pro potieby své prace jsem pouzila definici paliativni péce, kterd je uvedena
v Standardech doméci paliativni péce. Dle téchto standardii je paliativni
péce komplexni, aktivni a na kvalitu Zivota orientovand péce poskytovana
pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou v pokroc¢ilém nebo konecném
stadiu. Cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi télesné a duSevni
strddani, zachovat pacientovu dustojnost a poskytnout podporu jeho
blizkym.”

Paliativni pé&i déle dle Standardti doméci paliativni péce v CR délime na®:
a/ Obecnou paliativni péci

Obecnou paliativni pé¢i by mél zvladnout poskytnout kazdy zdravotnik bez
ohledu na to, jakou ma specializaci.

Vse to, co je dilezité pro kvalitu Zivota pacienta napt. 1écba nejcastéjSich
pfiznakli nemoci, empatickd komunikace, respektovani pacienta a jeho

pfani.

b/ Specializovanou paliativni péci

Péce poskytovana tymem odbornikli pacientim a jejich rodindm. Odbornici
jsou v této oblasti vzdélavani a maji v tomto oboru dostatecné a potiebné
zkuSenosti.

V této podkapitole jsem nastinila zakladni definici paliativni péce dle WHO
a vysvétlila jeji rozdéleni na obecnou a specializovanou péci dle Standardi
domaci paliativni péce. V nasledujici podkapitole vysvétlim pojem mobilni

paliativni péce a domaci hospicova péce a zdroje financovani. S ohledem na

7 SPINKOVA M. @PINKA S., Standardy domaci paliativni péce, s.11
8 SPINKOVA M. SPINKA S., Standardy domdci paliativni péce, s.11,12
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cile této prace shrnu na zaklad¢ dostupnych materiali problémy v domaci

hospicové péci.

1.3 Mobilni paliativni péce

Mobilni paliativni péce je péfe o pacienta, ktery je v pokrocilé fazi
onemocnéni a péce je poskytovana v domacim prostiedi pacienta.

Jednim z prvnich, kdo zavedl do praxe a zpracoval strategie domadci
hospicové péce byl AngliCan William Ratbone v roce 1859. Do domovi
chudych a nemocnych dochéazely kvalifikované zdravotni sestry. V roce
1885 byla zaloZzena v Bufalo prvni dobrovolnd doméci agentura. Ta

. ; r w9
poskytovala laickou domaci péci.

1.3.1 Zakladni principy mobilni paliativni péce

Pravo kazdého z nds je urcit si, kde nam bude tato péce poskytnuta.
Kazdému z nés by mél byt umoznén ptistup ke kvalitni a dostupné domaci
paliativni péci. MoZnost vytvatet si vlastni plan poskytované péce by méla
byt dana pacientim a jejich rodindm. Dle potieb by mél byt tym pracovnikl
tvofen multidisciplinarné. Nem¢li by tedy v tomto tymu chybét 1ékafi,
sestry, duchovni, socialni pracovnik, psycholog a dalsi specialisté¢ dle
potfeby pacienta a jeho rodiny. Tato péce je komplexni, znamena to, Ze
zahrnuje potfeby psychické, fyzické, socialni a spiritudlni nejen nemocného,
ale 1 pe€ujicich. Velky diraz je kladen na 1écbu bolesti a dalSich piiznakd,
které se u pacienta objevuji v souvislosti s nemoci. Péce paliativniho tymu
nabizi po dobu jednoho roku od umrti pozistalym odborné vedenou sluzbu
v doprovazeni a Uzce spolupracuje s praktickym a oSetfujicim lékafem a

dalsimi poskytovateli socidlni a zdravotni péce. '’

1.3.2 Domaci hospicova péce
Domaci hospicova péce se déli na dvé formy: odbornou a laickou.
Domaci hospicova péce odborna je integrovanou formou zdravotni, socialni

a laické péce poskytovanou umirajicim v jejich vlastnim socidlnim

9 HASKOVCOVA H., Thanatologie .65 )
10 Standardy mobilni specializované paliativni péce v CR, zaii 2007
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prostiedi. Dopliuje, ¢i nahrazuje domaci hospicovou péci laickou. Je ur¢ena
umirajicim plné ¢i casteCné zavislych na pomoci druhé osoby a jejich
blizkym, ktefi maji takové socidlni podminky, ¢i zdzemi, které dovoluji
poskytovani doméci hospicové péce odborné bez ohrozeni, ¢i snizeni
kvality Zivota umirajiciho a jeho blizkych. Domaci hospicova péce odborna
je dostupnd 24 hodin denné¢, sedm dni v tydnu. Domaci hospicova péce
odborna je ordinovana oSetiujicim lékatem klienta, nebo odbornym Iékatfem
po hospitalizaci klienta. Rozsah poskytovanych intervenci je obménovan
oSetfujicim lékafem klienta dle aktudlniho stavu klienta a jeho potieb.
Maximalni casovy rozsah domaci hospicové péce odborné, hrazené ze
zdravotniho pojisténi, je limitovan v Ceské republice na 3x denné jednu
hodinu odborné pé&e po obdobi, které uréuje osetiujici lékaft klienta."!

Domaci hospicova péce laickd je poskytovana umirajicim vSech vé€kovych
skupin, u kterych nevyzaduje jejich psychosomaticky stav odbornou péci,
sluzby, ¢i pomoc. Je urCena umirajicim, ktefi maji takové socidlni
podminky, které dovoluji poskytovani domaci hospicové péce laické bez
ohrozeni, ¢i snizeni kvality Zivota umirajiciho a jeho blizkych. Domaéci
hospicova péce laickd je zédkladnim pilifem hospicové péce jako celku.
usek cesty lidskym zivotem v prostfedi osobnim, diivérné zndmém, blizkém
a bezpecném. Domdaci hospicovd péce je poskytovana tak zvanym

pecovatelem (¢lenem rodiny, p¥ibuznym, popiipadé dobrovolnikem).'?

1.3.3 Casté problémy v domaci hospicové péci

Jednim z problému je ptizptisobeni bytu potfebam nemocného. Toto je Casto
velmi slozité situace, protoze i v dneSni dobé€ Zije mnoho rodin v panelovych
domech, kde je absence vytahil, nevyhovujici mal¢ pokoje, do kterych je
problém umistit nezbytné pomicky pro pé€i o umirajiciho, a ztéchto
diivodi nejde zajistit soukromi nemocného.

Nedostupnost doméci hospicové péce je v menSich méstech a hlavné na

vesnicich. Hustota pokryti domaci hospicové pée v CR neni dostacujici

11 MISCONIOVA,B., Péce o umirajici — Hospicova péce, $.38-39
12 MISCONIOVA,B., Péce o umirajici — Hospicova péce, $.38-39
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(viz. obrazek &.1) a téZ piiloha &. 2 (seznam hospicti v CR stav k 30.9.2011)

Vazne podavani informaci nemocnym a jejich blizkym. Nemocni a jejich
rodina nejsou ¢asto informovani o vS§ech moznostech vyuziti hospicové péce
jak domadci, tak i lizkové, pfipadné respitni.

Respitni péée — péce, kdy je pacient pfevezen do odborného zafizeni
/stacionafe/ na nékolik hodin. Zpravidla, kdyz je rodina v praci nebo si
potiebuje vytidit jiné zalezitosti. Je zde moZzné umistit pacienta na n¢kolik
dni v dobé& nepiitomnosti rodiny jako je naptiklad dovolena. "

Z odbornych stazi, které jsem vykonala ve dvou lizkovych hospicovych
zafizeni vim, ze pacienti se 0 moznosti hospicové péce ve vétSing piipada
dozvéd€li od znamych ¢i zinternetu. Od svych oSetfujicich 1ékara
minimalné, coz poukazuje na Spatnou spolupraci s praktickymi Iékafi.
Lékati Casto odmitaji navstévovat své pacienty v domacim prostiedi.
Vyskytuji se dvé extrémni situace, kdy lékai bud ptedepisuje opiaty
v jakémkoliv mnoZstvi a bez toho, aby pacienta navstivil a posoudil situaci a
nebo obracené, 1ékafi mnohdy odmitaji opiaty predepisovat napt. z divodd,
ze nemaji vibec recepty s modrym pruhem, na kterych se opiaty
predepisuji. Casto ovliviiuji rodinu, aby pacienta pfelozila do nemocniéniho
zafizeni, podcenuji praci hospicii. Mnohdy nemaji odborné znalosti v oboru
paliativni mediciny, pfestoze hospice v nasi republice pravidelné potadaji
odborné seminaie na téma paliativni péce nejen pro praktické 1ékare.

Dal$im problémem je zatajovani pravdy nemocnému. Diagndza a prognoza
nemoci je sdélovana ¢asto pozd€, nevhodné a v nejhor§im ptipadé vibec.
Nejen pro rodinu, ale i pro nemocného, je pravda dualezitda zejména
z ditvodu, Ze je mozné jeste spoustu véci dofesit a zajistit.

,»V souladu s platnymi pravnimi normami je nezbytné informovat pfedev§im
pacienta a teprve po jeho souhlase (komu ano) dal§i osoby. Informace

dal§im osobam by nemély byt §irsi, nez ty, které pacient ziska.“'*

13 www.hospice.sk/slovnicek.htm [vid.21.12.2012]
14 HASKOVCOVA H., Thanatologie, str. 57
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Obrazek & 1 Mapa pokryti hospicové péce v CR
Na tomto obrazku jsou zachyceny mobilni a lizkové hospice a jedno
oddéleni nasledné paliativni péfe. Z obrazku je patrné, ze v nékterych

mistech je hustota pokryti hospicové péce nedostacujici.

xa °f KN

Dresden

g_ 1‘; P Jelenla Gora g

=]
4 Swi gv{:a Dlava Cz
==[Z1 " © Chemnitz @D‘wn ngref-.ﬁ L“ﬂ““a'hﬁs'cho ¢ o
GZwu:kau st iad” d“ k' : Ln), Diclers ik pél.e
Labem< eskaLipa o dinisou 2 - Gk
C -lﬁst aﬂml?-'"?? p s rm%' —{JHO Mowa Ruda
-mrnu v e q ; -
We" =55 o q_?. (flodzko 0 Kedzierzyn-Kozle
E::? Misda radec” ™ érr; ¥ L o Za%"‘
Kﬂf‘ﬁvr \"5"!" Zhe Bolesiay -~ | Kralowe \ (_unﬂL 32"5‘-)\,_._-»/4] Gli\:ice
adno f o ik
— o R 1 Aoy
-1 e m s \_/ / f act amo o ]
"ne:, ] © Pardubice Surmperk” Rybnik
Beroune 3L o -\ b i1 1?95\"5 Y
J Fors & o =
1 r Piz -33-_ g Zanteh Os' 4 mﬂamr
Weaden T Fi Benzéov ‘E} Havilekavy ; B!E
der Oberpta'z S Pibram Bikd m = 0'“""“
N . 3 1 i Ez: EE-
Klatovy Tapor , Felifimovie, — Velke : =16,
-] [ RN T o o ==Mezitltl ~  Blansko F’rnstelc.l i
™ 158K Sohasiay Jihlava P - 2  fRA |
fi? e T e Brno Ad'.r,-skn-: ZEIF\ Z:Isna
alz ocham Atrakonice | it qurfr.,-21 d o g ¢
Ceska 8 rad Rlen(d Duaﬁkao
nsburg { = radec2, - .Jnnn:lca.-l 8 Bysinica.s
=] Regen | Prachaticefll 66[‘8]0“'”:3 = p ! -|ﬂlg M
Straubing S R i e S \ rreu.n
L1 i TEnsimo &
@ Deggendorf Bying dl Laa an_
=¥iny, N der T nayz Hadiin| n - o
| E56 | oHaSEﬂberg ek edeeoaterreleh i 5i Friesidzs
=] | S i "= |e$lsrg ;
o Dingoifing DPazséu i_"-u'J ) &2 T’I_. enlca -
| anrchit ! i Em

1 Hospic, §irashurg, Cesty domii, Praha

2 Hospic, sv. Lazara, Plzesi

3 Hospic Dobrého Pastyie,Ceréany

4 Nadaéni fond Kligels, Uhlifskeé Janovice

5 Hospic v Mosté

6. Hospicovi péée sv Zdislavy, Liberec

7 Hospicové ohfanske sdruieni Duha, HoFice
& Hospic sv. Stépana, Litomérice

|Ed461]
13. I\.l[nb]]]u ]msplc Ondrisek, Ostrava
14. Hospic sv. Luluige, Ostrava
15. Hospic na Svatém Kopecku, Olomouc
16 Hospic Citadela, YValasskeé Mezirici
17 Hospic Hvézda, Zlin
18 Domsaci hospic David, Kyjov
19 Domaci hospic, Uherské Hradisé
20 Hospicové hnuti, Nové Mésto na Moravé

21.5dileni o =., Teld

22. LDN, Nejdek

23 Hospic Aneiky Ceské, Cerveny Kostelec
24. Hospic sv. Alibéty, Brno

25 Hospic sv. Josefa, Rajhrad

[ LDN- Nasledna paliativni péce

9. Hospic sv Jana M. Meumanna, Prachatice

10 Hospic Chrudim

11. Mohilni hospicovi jednotka, Opava
12.CHOS a Mobilni hospicova jednotka, Ostrava

Mohilni hospic
Liizkovy hospic

1.3.4 Financovani hospicové péce

Financovani hospicli je n¢kolika zdrojové. Paliativni péce jako zdravotni
slozka je hrazena zdravotnimi pojiStovnami. NedofeSena stile zlstava
slozka socialni péce v téchto zatizenich.

V souCasné¢ dobé je tato uhrada feSena znckolika slozek a to z dotaci
Ministerstva prace a socialnich véci (dale jen MPSV), ptispévki klientl a
nékdy zptispévkli obci a kraji. Podstatnou ¢ast tvoifi také dary od
soukromych i podnikatelskych subjektii a riznych nadaci. Dle informaci
Asociace poskytovateli hospicové péce stoji péce o jednoho klienta

v kazdém hospici primérné dva tisice korun na den. Hrazeno pojistovnou
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stale ziistava pouze 50-60%. V mnoha ptipadech se na financovani podileji 1
rodinni piislu$nici a sami pacienti."

Dosud byly v textu vysvétleny hlavni pojmy a definice v oblasti hospicové
péce. S dirazem na cil bakalafské prace je nutné nyni vymezeni
legislativniho a institucionalniho ramce, kterym se bude podrobnéji zabyvat

nasledujici kapitola.

15 www.asociacehospicu.cz/nase-projekty/pravni-ramec-pro- hospice/, [vid.20.12.2011]
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2. Legislativni zakotveni hospicové paliativni péce

Hospicové péce se dotykaji zejména pravni upravy v oblasti zdravotni a
socialni: Zakon €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, Zakon ¢.
108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéach, Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., k provedeni
zakona o socialnich sluzbach.

Vyznamnou zménu v této oblasti pfinesly dvé novely zdkona €. 48/1997 -
umoznéni thrady lizkové a mobilni hospicové péce ze zdravotniho

pojisténi a zakotveni kodu pro specializovanou ustavni paliativni péci do
uhradové vyhlasky ministerstva zdravotnictvi (pro lizkovou péci v roce
2007, pro mobilni péci A% roce 2010)."°
Dalsi vyznamnou zménou od 1.1.2010 je zatfazeni takzvaného signalniho
kédu 06349. Tento koéd ruSi omezujici frekvenci vykonl u pacienta
v termindlnim stavu. Frekvenci urCuje oSetfujici nebo prakticky Iékaf.
Obvykle se jedna o pfedpokladanou péc¢i do 30 dni. Pokud je tento Casovy
usek presahnut, je nutné zadat revizniho lékate o dalsi povoleni.

Péce by nemeéla presdhnout Sest hodin denné, pokud bude tento ¢asovy limit
pfesazen, tak musi byt v§e dolozeno zdravotni dokumentaci.

Hrazeni paliativni péce pacientim v domacim prostfedi, ktefi jsou
v termindlnim stavu, je specifikovano v zakoné €. 48/1997 v platné znéni
znéni: ,.Domdaci zdravotni péce, pokud je poskytovdna na zakladé
doporuceni registrujiciho praktického I1ékate, registrujiciho praktického
l¢kate pro déti a dorost nebo oSetfujiciho lékare pii hospitalizaci, nebo na
zéaklad¢é doporuceni oSettujiciho 1ékate, jde-li o paliativni péci o pojisténce v
terminalnim stavu. Lécba paliativni a symptomatickéd o osoby v termindlnim

stavu poskytovana ve specialnich lizkovych zatfizenich hospicového
«l7

typu
Vykony doméci zdravotni péce lze vykdzat pouze:

1. pfi indikaci registrujiciho praktického Ilékate nebo registrujiciho
praktického 1ékare pro déti a dorost,

2. pii indikaci oSetfujiciho lékate pti hospitalizaci, a to po dobu nezbytné

16 www.asociacehospicu.cz/nase-projekty/pravni-ramec-pro- hospice/, [vid.20.12.2011]
17 §22, odst.a) Zvlastni ambulantni péée a §22a Zvlastni ustavni péce a paliativni péce,
48/1997 zékon o vefejném zdravotnim pojisténi v platném znéni
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nutnou, nejvyse vSak 14 dnti po ukonceni hospitalizace,

3. pfi indikaci oSettfujiciho 1ékate poskytujiciho ambulantni specializovanou
zdravotni péci, jde-li o pacienta v terminalnim stavu.

Asociace poskytovateli hospicové paliativni péce ve spolupraci s pracovni
skupinou Ministerstva zdravotnictvi pfipravila vroce 2007 Standardy
hospicové paliativni péce.'® Cilem t&chto standardd bylo definovani
pozadavkl na poskytovatele této péce, tak, aby byla zajisténa odpovidajici
kvalita a uroveinl poskytovani téchto sluzeb.

Pii péi o pacienta vterminalni fazi nastavaji 1 dalSi problémy
s financovanim péce v domacim prosttedi. Pomoci pro rodinu je piispévek
na péci. Narok na ptispévek na péci je ukotven zdkonem €. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach v platném znéni. ,Pfispévek na péci (dale jen
"ptispévek”) se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby za
ucelem zajisténi potfebné pomoci. Naklady na piispévek se hradi ze statniho
rozpoctu. Narok na ptispévek méa osoba uvedend v §4 odst. 1, kterd z
diivodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu potfebuje pomoc jiné
fyzické osoby pii péci o vlastni osobu a pfi zajiSténi sobéstacnosti v rozsahu
stanoveném stupném zavislosti podle § 8, pokud ji tuto pomoc poskytuje
osoba blizka nebo jina fyzickd osoba uvedend v § 83 nebo poskytovatel
socialnich sluzeb, ktery je zapsan v registru poskytovateli socidlnich sluzeb
podle § 85 odst. 1, anebo specialni lizkové zdravotnické zatfizeni
hospicového typu; narok na ptispévek ma tato osoba i po dobu, po kterou je
ji podle zvlastniho pravniho pfedpisu poskytovana zdravotni péce formou
Gstavni péée v nemocnici nebo odborném 1é¢ebném ustavu. “'°

Davka prispévek na péci nalezi osobé, kterd je starsi vice nez jeden rok a
z divodu dlouhodobého neptiznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc
jiné osoby.

Rozd¢leni stupiii zévislosti fesi § 8 zakona 108/2006 Sb., v pozdéjsim
znéni. Jedna se o rozdéleni do Ctyf stupiil zavislosti.

Vy3i finanéniho piispévku fesi § 11 dle véku osoby.”

18 SPINKOVA M. SPINKA S., Standardy domdci paliativai péce
19 §7, odst.1,2 zékon ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v platném znéni
20 §11, zékon ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v platném znéni
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Pro osoby do 18 let véku ditéte
a) 3000 K¢, jde-1i o stupen I (lehka zavislost)
b) 6000 K&, jde-li o stupen II (stiedni zavislost)
c) 9000 K¢, jde-li o stupen III (tézka zavislost)
d) 12 000 K¢, jde-li o stupent IV (Giplna zavislost)

Pro osoby starsi 18 let véku
e) 800 K¢, jde-li o stupeii I (lehka zavislost)
f) 4000 K¢, jde-li o stupeni 11 (stfedni zavislost)
g) 8000 K¢, jde-li o stupen III (té¢Zka zavislost)
h) 12 000 K¢, jde-li o stupent IV (Uplna zavislost)

V piipad€ nizSich rodinnych piijmi umoziiuje §12 téhoz zdkona zvysit

ptispévek u déti mladsich 18 let, o které pecuje rodina o 2 000 K¢ mésicné.

2. 1 Soucasné legislativni potieby hospici

Financovani slozky socialni paliativni péce, které neni systémove feseno, je
akutni potfebou zmény legislativniho ramce v této oblasti. Jeho dikazem je
opakovand snaha Asociace poskytovateli hospicové paliativni péce o
zakotveni péce o termindlné nemocné do zdkona o socidlnich sluzbéch,
ktery byl na podzim roku 2011 novelizovan.

Do této novely navrhovala Asociace poskytovatelli hospicové paliativni
péce rozsifeni v § 44 o dalsi typy odleh¢ovacich sluzeb nasledné:

odst. 2): ZvlaStnim typem odlehcovacich sluzeb jsou terénni, ambulantni
nebo pobytové sluzby zaméfené na péci o osoby v termindlnim stavu
onemocnéni, které jsou poskytovany v soucinnosti se zdravotni
osetfovatelskou pé¢i hrazenou dle zdkona ¢. 48/1997 Sb.*!, Cilem sluzby je
umoznit klientim a jejich blizkym vyrovnat se s umiranim blizké osoby a
poskytnout jim podporu v truchleni.* V zédkoné¢ ¢. 108/2006 Sb. se v tomto
sméru zména nepodafila. Ale v souvislosti s reformou zdravotnictvi byl dne

15.9.2011 dorucen prezidentu republiky k podpisu Vladni navrh zdkona o

21 §22 a 22 a), zakon ¢.48/1997Sb, o vetejném zdravotnim pojisténi, v platném znéni
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zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich
sluzbach), kde nejvyznamnéjsi pro domdaci hospicovou péci jsou zejména
,osetfovatelska péce, jejimz ucelem je udrzeni, podpora a navraceni zdravi a
uspokojovani biologickych, psychickych a socidlnich potfeb zménénych
nebo vzniklych v souvislosti s poruchou zdravotniho stavu jednotlivcll nebo
skupin nebo v souvislosti s t€hotenstvim a porodem, rozvoj, zachovani nebo
navraceni sobé&stacnosti; jeji soucasti je péfe o nevylécitelné nemocné,
zmirnovani jejich utrpeni a zajisténi klidného umirani a distojné pfirozené

“?> Déale byla vtomto zékon& specifikovana paliativni péée pro

smrti.
pacienty, ktefi jsou v kone¢ném stadiu nemoci, trpi velkymi bolestmi a jsou
nevylécitelné nemocni. Ulelem této péde je zachovat maximélni kvalitu
Zivota pacienta a zmirnit jeho utrpeni (§5, odst.2, pismeno h). Zdravotni
péce, ktera je poskytovana v domacim socidlnim prostfedi pacienta, je péci
navstévni sluzby, domadci péci, mezi které patii péce rehabilitaéné 1écebna,
oSetfovatelskd a paliativni. V tomto domacim prostfedi umoziuje zékon
poskytnout 1 dialyzu a umélou plicni ventilaci. V domacim prostiedi je
mozné v ramci navstévni sluzby vykonat zdravotni vykony, pti kterych neni
poteba technické a vécné vybaveni, které je nutné pro provedeni ve
zdravotnickych zafizenich.”

Piijetim tohoto zdkona nejsou jisté legislativné vyfeSeny vSechny problémy
v této oblasti. Lze vSak konstatovat, ze je to dal§i vyznamny krok v této
oblasti, ktery usnadni praci poskytovateliim téchto sluzeb a zkvalitni Zivot
termindln€ nemocnych pacientd.

V této kapitole jsem popsala souCasny pravni rdmec jak ze strany
poskytovateli hospicové péce, tak i ze strany narokl rodin, které o nemocné
v terminalni f4zi pecuji v domacim prostiedi, zejména tedy néaroku na
poskytnuti ptispévku na péci. V nasledujici kapitole se zamétim na cilové

skupiny hospicové péce.

22 §5, odst.2, pism.g zakon 372/2011 o zdravotnich sluzbach
23 § 10, zakon 372/2011 o zdravotnich sluzbach
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3 Cilové skupiny hospicové péce

Cilem nasledujici kapitoly je specifikace cilovych skupin hospicové péce,

jejich zakladni rozdéleni, popis fazi smutku a potfeb umirajicich a definice
strachu u rodinnych pfislusniki.

Dle Studenta a Muhluma jsou cilové skupiny hospicové péce rozdéleny do
trech niZze uvedenych zékladnich skupin a dal$i vyznamnou skupinou jsou

dobrovolnici.?*

3.1 Umirajici ¢lovék

Hlavni cilovou skupinou hospicové péce jsou lidé v termindlni fazi
onemocnéni. Znamena to, Ze do konce jejich Zivota zbyva pouze nékolik
tydn, maximalné¢ mésicd. PéCe probihd v domacim prostitedi nebo
v kamennych hospicich nebo paliativnich oddélenich a nemocnicich.
,Filozofie hospice zastdva ndzor, Ze pacient by mél dostat veSkeré
informace, pokud si je pfeje — o zménach, které nastavaji v jeho téle, o
pravdépodobném pribéhu jeho nemoci a o pravdépodobném scénafi jeho
smrti. Nikomu se nic nevnucuje, pé¢i fidi nikoliv profesiondlni zatfizeni

I T s o 25
nebo I¢karska ordinace, nybrz pacient sam.*

Péce o potieby umirajicich

NejcastéjSimi  fyzickymi projevy v termindlni fazi onemocnéni  jsou
zvraceni, krvaceni, dusnost a bolest. Hlavnim cilem péce by mélo byt
zvladnuti, zmirnéni ¢i odstranéni téchto fyzickych projevii. Pokud se podaii
tyto pfiznaky zredukovat na snesitelnou miru, nastdva cas na péci o bolest
emocni (psychickou, spolecenskou, socialni a duchovni). Nazory na péci o
umirajici v domacim prostfedi jsou ruzné. ,,V navaznosti na nazor
podporujici zapojeni rodiny do péce o umirajici se vétSina populace kloni
k tomu, Ze by o svého blizkého skute¢né az do jeho poslednich dnii doma
pecovala (48% rozhodné ano, 40% - spiSe ano). Z divodd, pro které by se

lidé nemohli o své piibuzné az do konce starat doma, lze uvést psychické,

24 STUDENT J-CH, MUHLUM A, STUDENT U., Socidlni prace v hospici a paliativni
péce, 2006
25 CALLANOVA M., LELLEYOVA,P., Jak porozumét zvldstnimu vnimdni a potiebim
umirajicich.,2005, str. 32
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ale 1 finan¢ni nezvladnuti situace ¢i neznalost toho, jak se o umirajiciho
starat. Podle naprosté¢ vétSiny bézné populace maji déti v pribéhu Zivota
vidét své vlastni rodice pecovat o své rodice, jejich prarodice (95%), stejné
tak se maji podilet na péci o své nejblizsi (91%). Tyto ndzory jsou vétSinou
podporovany zenami a starSimi lidmi nad 60 let, Moravany a také
véficimi.“*

Potieby biologické

Mezi tyto potieby patii pfijem potravin, zbavovani se produkti vlastniho
metabolického systému, dychéni a dalsi.

Kazdy clovék ma jiné zakladni potfeby. Biologické potieby cloveka
v termindlni fazi nemoci jsou zavislé na véku, zdravotnim stavu, socidlnim
prostiedi. Kazdy jedinec ma jinou piedstavu o kvalité Zivota. V roce 1993
byla v Pafizi stanovena jednotka pro méteni uspokojeni potieb Cloveka —
stal se ji 1 QIL (Quality of Individual Life).*’

Tak, jak nemoc postupuje, stava se nemocny zavisly na pomoci druhych i
ve sméru upokojovani zékladnich potfeb. V tomto téZkém obdobi se méni

subjektivni piedstava ¢lovéka o kvalité Zivota.*®

Potieby psychické

,Smyslem psychologické a psychiatrické péce je uspokojit psychologické
potfeby pacienta a jeho rodiny, 1éCit jejich psychologické poruchy,
podporovat moznosti emociondlniho rlstu, pomoci dokoncit rozdélanou
praci‘®’

Respektovani lidské dlstojnosti je hlavni zasadou svétového hospicového
slovo. ,,Kazdy potiebuje pocit bezpeci. I proto je dilezité nikdy
nemocnému nelhat, tj. netikat néco, co by ¢lovek musel pozdé€ji odvolavat.

Vymstilo by se to, nemocny by v takovém ,,dobrodinci* ztratil divéru praveé

26 STEM/MARK, Umirani — Cesta domii, Cervenec 2011

27 www.domaci-pece.info/hospicova-pecel [vid.20.12.2011]

28 MISCONIOVA,B., Péce o umirajici — Hospicova péce, 1998

29 SPINKOVA M. SPINKA S., Standardy domdci paliativni péée,s.19
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ve chvili, kdy ji nejvice bude potiebovat.**°

Potreby socialni

Mezi socialni aspekty umirajiciho patii naptiklad rodinné vztahy a vazby
pacienta, socialni podminky umirajiciho i jeho rodiny. Na zaklad¢ vSech
dostupnych znalosti je dilezité zjistit postoj umirajiciho a jeho rodiny k
duchovnim zaleZitostem a respektovat jejich piipadné néabozenské a
duchovni ritualy.’’

Socialni kontakt s okolim je pro ¢loveéka v termindlni fazi také dilezity. Je
vSak samoziejmosti, Ze si nemocny sam koriguje Cetnost navstév a
rozhoduje, s kym se chce setkdvat ¢i ne. Protoze Cloveék nezije ve svém

zivoté v izolaci, tak by nemél ani v izolaci umirat.

Potieby spiritualni — duchovni

Kazdy jedinec ma jiné duchovni potieby. V zZivoté se mizeme setkat se
dvéma skupinami lidi. Jedna se o lidi véfici a skupinu lidi nevéficich. ,,Kdo
se nenaucil umirat, nemize se naucit Zivotu, piSe se v tibetské knize
mrtvych, a o tento ndcvik umirdni tvaii v tvar kone€nosti Zivota jde
v duchovnim Zivoté¢ a mél by byt v psychoterapii. Mezni zazitky zivota
vedou k rozsifeni Zivota, ke zvladnuti strachu a k duchovnimu postoji.*>
V minulosti nebyly spiritudlni potfeby pacientli téméi feSeny. Péce o dusi a
duchovni podstatu clovéka byla jest¢ pred nckolika lety tabu. ,Kazdy
clovek potiebuje védet, ze jeho zivot mél a az do posledni chvile ma smysl.
Nenaplnénost této potfeby smysluplnosti se rovna skute¢nému stavu
duchovni nouze. Clovék tim trpi, a to tak, Ze si nékdy i zoufa. Je potfeba mu

ukazat, ze vkazdé situaci se da zit smysluplng.“>’

Komplexni péce o
umirajiciho ¢lovéka mé respekt k duchovnimu Zivotu a vede k souladu a

duvére nemocného.

30 SVATOSOVA M., Hospice a uméni doprovizet 1995

31 SPINKOVA M. SPINKA S., Standardy domdci paliativni péce,s.21
32 RABAN M., Duchovni smysl cloveka dnes,2008,str.266

33 SVATOSOVA M., Hospice a uméni doprovéazet,(1995, str.)
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Proto, abychom lépe pochopili pocity nemocnych, popisi zde faze smutku.
Féaze smutku umirajicich zachycuje n€kolik vyznamnych osobnosti

vewr

lékatku Elizabeth Kiibler-Rossovou.

Rozdéleni fazi smutku dle Elizabeth Kiibler-Rossové**:

Popreni — ok — neochota pripustit si pravdu: V piipad¢ sdéleni zadvazné
diagnozy, ze jsme nevylécitelné a smrtelné nemocni, ¢asto nastava situace,
kdy si odpovime: ,,Oni se asi zmylili. To nemtize byt pravda. J& na to
nezemiu atd.“ Tato reakce nastane, abychom ziskali Cas, dokéazali se se
situaci ztotoZnit.

Tato faze se také nazyva ,,pre finem*. Tato doba muze trvat n¢kolik

mésicd, ale 1 let. Nemocny se u¢i Zit s vaZnou nemoci.

Hnév — vzpoura: Hnévat se mohou na Boha, rodinu, pratelé, na to, ze
neexistuje 1ék. V této fazi je pro pecujici dalezité zachovat nadhled a
nereagovat kriticky a hadkami. Pivodcem hnévu je Casto frustrace, strach
nebo z4ast’. ,,Frustrace mlze pramenit z toho, Ze nemocny ztraci kontrolu nad
svymi zalezitostmi a stdva se zavisly na jinych: za$t' mize pocitovat, kdyz

cey

vidi, Ze ostatni ziji dal, a strach mu plisobi nejistota, jaké vlastné to umirani

- 35
Jc.

Vyjednavani — smlouvani: Predstavime-li si dité&, které odmita jit spat,
jeste napit, jesté na zachod, jesté jednu pohadku. V takové situaci se mize
ocitnout i nemocny, ktery miize smlouvat v duchu se svym okolim, Bohem
a zadat o prodlouzeni Zivota. Casto se stava, Ze smlouvani si ani jeho okoli
nevSimne. Pokud vSak umirajici na néco takového zavede fec, vyslechneme

ho a fekneme mu néco povzbudivého, tieba: ,,To by bylo skvélé!* nebo ,,My

34 KUBLER- RQSSOVA, Elisabeth., Hovory s umirajicimi
35 CALLANOVA M., KELLEYOVA,P., Jak porozumét zvlastnimu vnimani
a potrebam umirajicich., str. .46
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ti v tom budeme poméhat, jak jen to ptjde.**°

Deprese: Smutek z toho, o co umirajiciho pfipravila nemoc, o co v§echno
prisli a smutek z toho, co se stane, az zde nebudou, zemftou, jak bude dal zit
jejich rodina. Nejen toto jsou divody k prozivani deprese. Pecujici by nemél
tuto situaci zlehcovat a mél by deprese piijimat s pochopenim a trpélivé

vyslechnout pocity umirajiciho.

Souhlas — smiFeni: Pokud je této ¢asti dosazeno, tak se jedna o idedlni stav
hospicové péce. Znamena to, Ze clovek akceptuje a piijme svoji situaci.
Ovsem stav smifeni mize mit i podobu konce boje s nestalou situaci —

rezignace.

Proces umirani se déli na tii faze®’:

Pre finem: Faze pre finem muze byt velmi dlouhd a ¢asové obsahnout nejen
n¢kolik mésict, ale i let. Pojem umirani v 1ékarské terminologii je
synonymem termindlniho stavu. Termindlni stav je definovén jako postupné
a nevratné selhdvani Zivotné dilezitych funkci organt s nasledkem smrti
individua. Jinymi slovy feceno, jedna se o "vlastni umirdni", o stav, ktery

byva téz oznaovan pojmem in finem.

In finem: Faze in finem reprezentuje umirani ve vlastnim slova smyslu.

Post finem: Faze post finem je charakteristickd péci o mrtvé télo a zahrnuje
téZ péci o pozistalé. Samostatnym problémem je tzv. komercionalizace
smrti a soucasny zpusob pohiebnickych ukont. Faze post finem nebyva

v popiedi zajmu zdravotniki, s vyjimkou péce o mrtvé télo. Rodinni
ptislusnici mnohdy nejsou schopni zvladnout narocnou krizovou situaci.

Neziidka kon¢i s riznymi a obtizné zvladnutelnymi formami patologického

36 CALLANOVA M., KELLEYOVA,P., Jak porozumét zvlastnimu vaimani
a potrebam umirajicich., str. .53
37 www.hospice.sk/slovnicek.htm [vid.5.1.2012]
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zarmutku a patologického zalu. Mnohym by bylo moZzné pomoci cilenou

individualni prevenci.

3.2 Rodinni prislusnici

Do této skupiny lze zafadit osoby vrodinném vztahu ke klientovi nebo
blizké piatele, ktefi pecuji o nemocného. Casto jsou postaveni k pfimému
pohledu na vlastni smrtelnost, aktivné se ucastni péce o nemocného a Casto
se trapi strachem, nejistotou a bolesti nad bezmocnosti. Na ¢lena domaciho
tymu je kladeno mnoho pozadavkli a predpokladti. Standardy doméci
paliativni péce definuji zékladni poZzadavky, které by mél rodinny ptislusnik
spliiovat. Mezi n¢které patii naptiklad jednat rozhodné, vyrovnat se se
smutkem, se smrti, psychicka stabilita v krizovych situacich, spoluprace s

ostatnimi ¢leny tymu a dalii.*®

3.2.1 Péce o pecujici a uskali vznikajici pii péci

Nejen fyzicky, ale i psychicky je naro¢na péce o umirajiciho. Tato zatéz je
kladena na vSechny pecujici. Z dlivodli enormni psychické i fyzické zatéze
je nutné vést k duSevni hygiené i osoby pecujici. Psycho-socio-spiritudlni
péce by méla byt vénovana i rodinnym ptislusnikiim a to do obdobi jednoho
roku po umrti klienta.

,» Pfibuzni, ktefi maji pfed o€ima blizkou smrt milovaného ¢lovéka, trpi
zv143té étyfmi druhy strachu, které jsou podobné obavam umirajicich.**’
Strach z nejistoty, utrpeni, ztraty a selhani. To jsou druhy strachu, které

maji jak pecujici, tak i nemocni.

Strach z nejistoty

Umirdni neni dnes jiZ soucasti Zivota. Proto mnozi nevédi, jak se v takové
situaci spravné zachovat. Obavaji se blizkosti smrti, pokud pfijde

v domécim prostiedi, a nebude nablizku nikdo, kdo by pomohl radou nebo
svoji ptitomnosti. Z téchto diivodi je dilezita komunikace a osvéta nejen

s nemocnym, ale i s jeho doprovazejicimi.

38 SPINKOVA M. SPINKA S., Standardy domdci paliativni péce,s.25
39 STUDENT J.CH., Socidlni prace v hospici a paliativni péce, .65
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Strach z utrpeni

Strach z utrpeni ze strany nemocného, ze svoji bolest nezvladne a strach
pecujiciho, ze nebude nemocnému od bolesti pomoci.

Predstava bolesti je mnohdy spjata sutrpenim. Toto byva zpravidla
predstavou umirajicich i doprovézejicich. Znalosti o moznostech moderni
mediciny pfinaSeji mezi umirajici i pecujici znacny klid a ulevu.

V posileni jistoty a rozhodnuti ziistat s nemocnym i ve fizi umirani pomaha
pecujicim a doprovazejicim jistota slibu lékaii a dalSich pracovnikl
hospicové péce, ze bude zabezpeCeno vse tak, aby klient netrpél zddnou
bolesti. Pfedstava, Ze nemocny nebude trpét zadnou nesnesitelnou bolesti ,
vede ke stabilité a klidu vSech za€astnénych. Pti zmirnéni ptiznakt fyzické

bolesti je pak jednodussi piekonat psychické, spiritudlni a socialni bolesti.

Strach ze ztraty

Pokud prozijeme smrt blizkého Eloveéka, setkdme se s pocitem bolestného
odloudeni. Casté praktiky lékati a zdravotniho personalu zejména
v nemocnicich, kdy je rodina odstrkdvdna od umirajiciho, vedou
k bolestnému odlouceni. Dilezita je v této situaci podpora odborniki, kteti
pomohou s komunikaci mezi vSemi aktéry.

Strach ze ztraty milovaného clovéka je ptrekonatelny pouze tehdy, pokud
vsichni vyjadiuji své pocity a pfipravuji se spole¢né vnitin€ na fazi umirani
v bezpecném prostiedi klidné a pohodové atmosféry, byt nablizko druhému

a byt vSem ostatnim uZitecny, tieba jen svoji pfitomnosti.

Strach ze selhani

Strach ze selhdni maji pecujici zejména z toho, Ze nebudou veédét, jak

s nemocnym mluvit, jak o n¢j odborné pecovat. V tomto je dnes jiz schopen
tym odbornikl hospicii poradit a pomoci.

Zajistit to, aby pecujici nebyl vyCerpan a postizen syndromem vyhoteni, je
velmi te€zka zalezitost. Upoutani se k néjakému cili, pravidelné odpocivat a
vénovat se sam sob& minimalné jednou tydné. Zajit si do kina, divadla, do

ptirody, za sportem nebo si jen tak zdiimnout a lenoSit. Neztracet kontakt se
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svym okolim, zajit si na kdvu a probrat soucasnou situaci v klidu bez
spéchu a emoci. Pocit toho, Zze peCujici ma za sebe ndhradu alespon na
malou chvili, je velmi uvoliujici.

Dulezitym zakladem je umét pfijimat pomoc od druhych. Nebat se fici vSem
ve svém okoli, co vam v pé¢i o blizkého pomlze a ulehéi ji. Pfijmout
pomoc od druhych je velmi dilezité. Pfijimat pomoc od ptatel, rodiny a
ostatnich blizkych. V piipadé, Ze pecujici nemé ve svém okoli nékoho, kdo
mu pomoc pii pé€i poskytne, je nutné se obratit na odbornou pomoc
pecovatell, ¢i pozadat ptes hospic o pomoc dobrovolniki, ktefi dnes jiz se
samoziejmosti dochazeji do domécnosti.

At uz se pecujici stard o nemocného v domacim prostfedi nebo v kamenném
hospici, je vzdy nutné skloubit n€kolik ¢innosti a povinnosti. Mezi tyto
povinnosti patii prace, péce o rodinu, déti, péce o starnouci rodi¢e. Dale se
dostava do hlavniho z4jmu péce o bezmocné nemocného, kterd je Casto
velmi vycerpavajici.

Kazdy pecujici fesi tuto situaci po svém, pfistupuji rozdilnymi zplsoby
k témto pozadavkim. Casto se stava, Ze pokud pecujici i nadale chodi do
zaméestnani, ma pocit, Ze prace mu dava prostor pro odpocinek ve své roli
pecovatele a ziskava tak novou energii pro péci o nemocného. Jinému
pecujicimu se miize zdat, ze role pecujiciho nejde skloubit se zaméstnanim a
pecujici je v neustdlém stresu, protoze si nemiize dovolit opustit praci,
kterou potiebuje, a po narocném zaméstnani se stava jesté¢ pecujicim. Je
mnoho pohledl na tuto situaci.

Dal§im druhem strachu ze strany pecujicich, ktery neni specifikovan
v odborné literatute, je ztrata zaméstnani.

Sougasna politicka a socialni situace v Ceské republice vSak neumoZiiuje
kazdému, aby =zlstal bezstarostné doma a vénoval se naplno péci o
nemocného. Jednd se zejména o strach ze ztrdty zaméstnani. V jinych
evropskych statech maji pecujici lep$i postaveni.

,V Norsku, Svédsku a Dansku mohou piibuzni nebo sousedé peovat o
blizkého doma maximalné jeden mésic s plnym narokem na mzdu. Rakousti

zaméstnanci maji pravo na zkraceny tivazek nebo dovolenou v maximalni

28



délce Sesti mésict za ucelem péce o umirajiciho ptibuzného, pficemz je jim
dale hrazeno pojisténi, i kdyZ nepobiraji mzdu nebo je jejich mzda mensi
nez &astka pro vznik pojistné povinnosti *°

Ptipadné ukonceni pracovniho poméru ze strany zaméstnavatele, sniZeni
pfijmu rodiny, to jsou divody k tomu, Ze rodina nechava svého blizkého
umirajictho umistit do zafizeni jako jsou nemocnice, v lepSim piipadé
lazkové hospice. Pokud se ¢lovek stard o bezmocné nemocného, je dilezité
si vytvorit sviyj vlastni plan, kdy je dulezité pamatovat na pravidelny spanek
a stravu. Mnohdy neni jednoduch¢ zajistit si pravidelnou stravu pro sebe, ale
pecujici by mél pamatovat alespoil na jednoduché obcerstveni béhem dne,
ve kterém by nemélo chybét ovoce jako zakladni pfisun vitamind.

V pfipadé¢ pocitu tnavy bychom méli vyuzit ¢asu, kdy nemocny spi,
abychom si téZ zdfimli a odpocinuli. Mnohdy to znamend, Ze odsouvame
dalsi prace a Cinnosti, ale spanek je v této dob¢é velmi dllezity a zajiStuje

nejen pro nemocného, ale i pro pe€ujiciho dalsi zdroj energie a nabyti sil.

3.3 Skupina poskytujici odbornou péci

Do této skupiny lze zahrnout kvalifikovaného 1ékate, odbornou zdravotni
sestru, socidlniho pracovnika, koordinatora dobrovolnikl, psychologa,
duchovniho, pastoracniho asistenta a dalsi.

,Paliativni pé¢i nejefektivnéji poskytuje multiprofesni tym odbornych
pracovnikl, ktefi jsou vybaveni znalostmi a dovednostmi ve vSech
aspektech procesu péée souvisejici s jejich profesi.«*!

Kvalifikovany lékat méa odborné vysokoSkolské vzdélani v oboru
vSeobecného 1ékatstvi, vedouci Iékar tymu paliativni péce by mél mit
vzdélani v paliativni péci. Socidlni pracovnik a koordinator dobrovolnikii by
mél mit vysokoskolské vzdélani v oboru socidlni prace, socidlni politika,
psychologie a jiné ptibuzenské obory. Hlavnimi osobnostnimi pozadavky na
Cleny tymu jsou schopnost vyrovnani se sumirdnim, se smrti a

zérmutkem.*?

40 SLAMA,OKABELKA,L., Paliativni medicina pro praxi., str.336
41 RADBUCH L., Standardy a normy hospicové paliativni péce v Evropé s.45
42 SPINKOVA M. SPINKA S., Standardy domaci paliativni péce,s.25
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3.4 Dobrovolnici

Prace dobrovolnikii je velmi vyznamnou slozkou pomoci v této oblasti.
Dobrovolnici zajistuji nejen pomoc a podporu v rodinach klientt,
doprovézeji pozustalé, organizuji beneficni akce atd. Pro svoji praci
pottebuji koordinaci, podporu a vedeni. Dobrovolnici se pro svoji praci
pfipravuji v kurzech doméci paliativni péfe. Tyto kurzy se skladaji
minimalné ze ¢tyt lekci. Hlavni naplni kurza je psychologické problematika
dobrovolnictvi v hospicové péci, spiritudlni problematika nemoci, smrti,
smutku a zarmutku. Dulezity je vycvik zékladnich dovednosti v oSetfovani
nemocného. Dobrovolnici by méli absolvovat minimalné dvoudenni staz
v lizkovém hospici. Na konci kurzu probéhne zpravidla zavére¢ny pohovor,

kdy je sepsana smlouva s dobrovolnikem.*

Tuto kapitolu jsem vénovala cilovym skupindm hospicové péce. Kazda
podkapitola charakterizuje konkrétni cilovou skupinu a jeji pfipadné
potieby.

Podkapitola o umirajicim ¢lov€ku je vénovana definici potieb biologickych,
psychickych, socidlnich a spiritudlnich. Definovala jsem fadze smutku podle
Elizabeth Kiibler-Rosoové a popsala tti faze procesu umirani. V podkapitole
rodinni ptislusnici jsem nastinila uskali pfi péci a popsala nejcastéjsi druhy
strachu — z nejistoty, utrpeni, ztraty, selhdni, ale i ze ztraty zaméstnani.

V  podkapitole skupiny poskytujici odbornou péci definuji Cleny
multiprofesniho tymu a pozadavky na jejich kvalifikaci. V posledni
podkapitole definuji vyznamnou pomoc dobrovolnikl a popisuji pozadavky

na jejich kvalifikaci.

43 SPINKOVA M. SPINKA S., Standardy domdci paliativni péce,s.27
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4 Umirani a smrt

»omrt /mors/ je individudlni zanik organismu, tedy také ¢loveéka. Geneze
smrti je podminéna Zivotem a Zivot je umoziiovan smrti.“**

Jak nemoc postupuje, tak se stava, ze télo neni schopno jizZ vyuzivat vSechny
ziviny ve stravé. To vede ke ztraté¢ vahy a unavé nemocného. Z tohoto
divodu nemocny vice odpociva a travi vyznamnou cast svého casu
spankem. Neni jiz dostatek energie na chizi a i mluveni clovéka muze
vysilit. Zdravotni stav se miize ménit ze dne na den nebo i vyrazné¢ béhem
jednoho dne. Tyto stavy mize Spatné sndset blizka rodina, vetné pecujicich.
Nékolik dni pfed smrti se mize objevit nahlé zlepSeni zdravotniho stavu.
Rodinu to nékdy ptivede k planym nadé&jim, ze se mohl stat zazrak a nemoc
se zastavila. BohuZel se stava, Ze po této svétlé chvilce nastava do n€kolika
dni smrt.*

,Umirajici, ktery se nachéazi v termindlnim stavu, potfebuje pfedevsim péci

a pravdivé informace o drobnostech, tedy o tom, co ho ¢eka za hodinu,
vecer Ci zitra a co ze svych individudlnich cilt a pfani mtize s ohledem na
sviij stav jests vyplnit.«

V cCervenci roku 2011 byl proveden rozsahly vyzkum pro spole¢nost Cesta
domti. Tento vyzkum zachytil postoj odbornikii i vetejnosti ke vztahu k péci
o umirajici. Z vyzkumu je patrné, Ze jednou z obav z umirani je také obava
o ztratu dustojnosti a bolest. Tato fakta vyplynula z vyzkumu spolecnosti
STEM/MARK, Umirani — Cesta domti, z ¢ervence 2011. Obavu ze ztraty
diistojnosti ma 81% zdravotnikl a 51% respondentti z populace, obavu z
bolesti méa 74% zdravotnikii a 46% respondentl z populace. Tteti nejcastejsi
odpovédi ze strany zdravotnikli 57% uvedlo strach z osamoceni, tento
pocit ale mélo jen 26% ostatni populace (viz obrazek ¢.2).

Tento vyzkum potvrzuje i ndhled na teorii strachu dle STUDENTA (viz
kapitola 3.2. Rodinni pfislusnici — Péce o pecujici a tskali vznikajici pti

péci - Obavy ze strachu).

44 HASKOVCOVA,H., Thanatologie ,2007, str.89
45 HASKOVCOVAH., T hanatologie ,2007, str.82
46 HASKOVCOVA H., Thanatologie, 2007, str.56
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Obrazek ¢. 2 Nejvetsi obavy umirajicich

Obavy z umirani - ztrata diistojnosti a bolest
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zdroj: STEM/MARK — Umirdni - Cesta domti 2011

Z uvedeného obrazku je patrné, Ze zdravotni persondl, ktery se prizkumu

zucastnil, ma obavy pii umirdni vétsi nez bézna populace.

4.1 Fyzické zmény v umirani

I kdyZz nenajdeme dvé osoby, které zazivaji nemoci stejnym zplsobem,
nckteré znamky blizici se smrti jsou obecné a mnohdy se podobaji. Jak
nemoc postupuje, tak télo jiz nemize vyuzivat vSechny Ziviny v jidle, coz
vede k hubnuti a Gnavé€. Tak, jak se pfiblizuje smrt, pfestdvd mit umirajici
pocit hladu a Zizn€. T¢€lo jiZ nevyuZiva Ziviny, a proto by se okoli nemélo
znepokojovat. Neékdy mulze vést nedostatek tekutin  k dehydrataci.
Dehydratace je normalni souc¢ast procesu umirdni a neni to samé jako zizei.
U lidi, kteti umiraji zizni, 1ze obvykle tyto stavy feSit cucanim kostky ledu,
vytiranim st vodou.

Rodina i pfatelé mohou mit jistotu, Ze nedostatek potravin a tekutin nema
vliv na pevnost a délku Zivota. Snizeny piijem tekutin je pfirozenou soucasti

procesu umirani.
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Vice Casu travi ¢lovek odpocinkem a poslednich pér dni pred smrti spi lidé
vétSinu Casu. Jednim s pfiznakii nadchéazejici smrti je také ztrata zdjmu o
socialni kontakt s okolim. Nemocny zpravidla ztraci zdjem o radio, televizi,
knihy, pozd¢ji 1 o navstévy zndmych.

Pokud je smrt o¢ekavana béhem nékolika hodin nebo dni, je Zadouci se
zaméfit na péci smetujici k zachovani osobniho pohodli. Rodina by méla
zvazit, zda existuji vyznamné kulturni, duchovi nebo nabozZenské ritudly,
které je tieba uskutecnit tésné pred smrti nebo v okamziku smrti.

Dle vyzkumu spole¢nosti STEM/MARK, Umirani — Cesta domi z ervence
2011 vyplynulo také, ze smrt je tabu, protoZe lidé nemaji pfimou zkuSenost
s umiranim svych blizkych. Tuto odpovéd’ zaskrtlo 80% respondentl z fad
zdravotnictvi a 40% respondentti z populace. 86% respondentil ze strany
zdravotnikil a 59% respondentl z ostatni populace déle uvedlo dlouhodobé

opomijeni a nefeSeni tématu umirdni a smrti v rodinéch.

Obrazek ¢. 3 ZkuSenosti se smrti a umirdnim

Chybl pFima zkufenost — nejvétsi nazorovy rozdil
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Zdroj: STEN/MARK — Umirdni - Cesta domti 2011

Z tohoto obrazku je také patrné, Ze odborna vefejnost vnima tuto situaci
rozdilnéji neZ ostatni populace. Nejpatrnéjsi je rozdil pohledu vnimani
zkuSenosti se smrti svych blizkych, kdy tuto moznost uvedlo 80%

zdravotnikd, ale jen 40% ostatni populace.
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4.2 Podavani sedativ

,.Celkové lze ¥ici, Ze pravni ramec pro praci s opioidnimi analgetiky je v CR
dobry a nepfedstavuje zasadni pifekazku kvalitni 1é€by bolesti. Veétsi
prekazky spatfujeme na strané zdravotnikd, ktefi maji Casto obavy z
nezadoucich uc¢inkil opioidi, ze zavislosti, z moznosti zneuziti téchto 1éku.
Spolecnym jmenovatelem téchto piekdzek jsou nedostatecné znalosti a
praktické dovednosti 1ékaiti v 16¢bé silné bolesti. V CR predstavuji uréitou
pfekazku vcasného uziti nckterych analgetik také nespravné predstavy
laické vefejnosti (pacienti a jejich rodin) o nebezpecich spojenych s
uzivanim silnych opioidl. Tyto obavy jsou nejednou posilovany lékafi, kteti
s pacienty tyto nazory sdileji.“*’

Ocekava-li se smrt béhem nékolika hodin nebo jednoho az dvou dnl a
umirajici osoba je napiiklad zmatend a ma piipadné dalSi komplikace,
nastava vtomto obdobi ¢as podavat sedativa, kterd vedou clovéka ke
spanku. Jakmile je n€kdo pod sedativy v téchto situacich, je velice
pravdépodobné, ze zlstane spat az do smrti. Snizenim mnozstvi sedativ a
pfivedenim clovéka zpét do stavu védomi neni realistické z divodu, ze smrt
je jiz blizko a problémy, které zplsobily zmatenost, se budou zhorSovat a
miZe nastat uzkostny stav. Rodinni pfisluSnici se snazi rozhodnout, zda je
Rodina i ptatelé by meli pochopit, Zze zakladni onemocnéni vede k smrti
béhem nékolika malo dni az tydne a uzivani sedativ nékolik dni
s predepsanym davkovanim nemd vliv na dobu smrti. Cilem sedativ je
udrzet spanek, ale nejsou dostatecné silné k urychleni ptirozené¢ho procesu
umirani.

V této kapitole jsem specifikovala, co vlastné¢ smrt je. Jak na ni nahlizi
podstatnd cast nasi populace. Popsala jsem fyzické zmény v umirani a
indikaci sedativ, kterd vSak nejsou dostate¢né silna k urychleni ptirozeného
procesu umirani. Toto téma bude jest¢ zminéno v dalsi kapitole ,,Socialni

dilema v kontaktu s nemocnym.*

47 CESTA DOMU, Umirdni a paliativni péce v CR (situace, reflexe,vyhlidky) 2004,str.94
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5 Socialni dilema v kontaktu s nemocnym

Socialni kontakt s okolim je velmi dilezity pro kazdého &lovéka. Casto
byva osobnim problémem jak a o ¢em se s nemocnym bavit. Obava z toho,
ze feknu néco Spatného nebo ze nemocného rozrusim.

nééim, co feknete, jeste ,.situaci zhorsite®. Lid¢ si Casto mysli, ze kdyz se
zmini o smrti, nemocného tim jenom rozrusi, na druhou stranu pfilisné
sebeovladani a vyhybani se tomuto tématu mlze byt vnimano jako
Ihostejnost a nezajem.**®

To potvrzuje 1 vyzkum, ktery byl v ervenci 2011 na toto téma proveden.

Graf¢. 1

Komunikace na téma smrt

ORozhodné ne
23%

B Rozhodné ano
10%

O Spise ano 29%

O Spise ne 38%

Zdroj: STEM/MARK, Umirani — Cesta domii 2011

Dle vyzkumu spole¢nosti STEM/MARK, Umirani — Cesta domtl, Cervenec
2011 na otazku: Je pro Vas té¢zké o smrti a umirani hovofit? Odpovédélo dvé

pétiny lidi kladné.

Neexistuje zadny navod, jaka slova v komunikaci s vdazné nemocnymi
pouzit. Je dobré mluvit o neutrdlnich vécech, jak clov€k prozil den, jaky
film jsme vidéli nebo jakou knihu jsme cCetli. Pfemyslejte o tom, o ¢em byste
mluvili s osobou diagnostikovanou vaznou nemoci. Pokud nevite jak zacit,
muzete tfeba pouzit: ,,Moc mé to mrzi, ze musis prochdzet timto*. Cim vice

pak clov€k s nemocnym travi Casu, tak ostych opadava. Ve snaze chranit

48 CALLANOVA M., KELLEYOVA,P., Jak porozumeét zvlastnimu vnimani
a potrebam umirajicich.,2005, str. .61
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osobu, ktera je nemocnd, mohou lidé véhat mluvit o zavaznosti onemocnéni.
Ubranéni nemocného od smutku a strachu se mtze zdat jako dobry napad.
V piipad€ vyhybani se tomuto tématu mize nastat situace, ze se bude
nemocny citit izolované a osaméle a bude se prohlubovat pocit obav
z blizké budoucnosti. M¢li bychom tyto obavy respektovat a povzbuzovat
k hovoru, otvirat témata a povzbuzovat k diskuzi napft.: ,Rekni mi o tom
vice.“ Rodina se Casto brani navzdjem pied starostmi. Ani nemocny a ani
pecujici nechtéji druhou stranu zatéZovat svymi pocity. Vznikda tak urcité
napéti v jednéani. Je vSak pravdépodobné, Zze v tzkém rodinném kruhu maji
vSichni stejné obavy o to, co se stane, kdyZ milovand osoba odejde. Je
velkou tlevou pro vSechny, kdyz zjisti, Ze i druhd strana ma stejné problémy
a obavy ze situace, kterd ptijde. Misto toho, aby se vzdjemné zatézovali
zjisti, ze otevienou diskuzi jsou schopni se vzdjemné podporovat.

Pokud se ¢lenové rodiny héadaji nebo nesouhlasi s feSenim nastalé situace,
méli by zvazit takové jednani a situaci fe$it mimo usi nemocného, aby mu
nezpusobovali zbyteny stres a nepovzbuzovali dalsi obavy. Je velmi dobré,
kdyz nemocny sam rozhodne, zda se do choulostivych diskuzi zapoji ¢i
nikoliv. M¢li bychom se fidit heslem: ,,Nechceme nemocného zatéZovat
ptiliSnou diskuzi, ale zdroven ho nechceme s diskuze vyloucit, pokud se sdm
chce zlcastnit.* Pratelé i rodina mohou mit pocit, Ze je nutné néco u lizka
nemocného udélat nebo fict. Nicméné pfitomnost blizkych je obvykle
mnohem diilezit&j$i, nez to, co se déje nebo co, kdo fekl. Dulezité je také
pozorné naslouchat. Lidé maji tendenci vést rozhovor od témat, ktera jsou
nepiijemnd. M¢li bychom rozpoznat naznaky a signdly o tom, Ze
nemocnému se jiz nechce dale mluvit. Mohou fikat: ,,Citim se unaveny*
nebo ,Myslim si, Ze bych si mé&l ted’ odpoginout.* Casto, kdyz se blizi konec
zivota, chce nemocny hovofit o tom. co vid¢l a prozil. Je dobré pozorné
naslouchat. KdyZ si umirajici ¢lovék uvédomi, Zze néco potiebuje, Casto
zacne byt nervozni a v nékterych ptipadech dava své potieby najevo s az
prekvapujici naléhavosti. Pokud jsou pozadavky srozumitelné, vétSinou se
jim snazi vSichni vyhovét. Ale Zadost, ktera je nejasna nebo nepfima, miize

byt Casto prehlédnuta ¢i ignorovana, coz vede k frustraci, izkosti a nékdy az

36



citelnému rozruseni. Kdyz se védomi néjaké dilezité potieby vynoii pozdé
— ve chvili, kdy se smrt jiz zda byt bezprostiedni — umirajici ¢lovék miize
pfichod smrti pozdrzet ¢i docasné odlozit, aby mohl urcitou zaleZitost
vyfesit nebo se s nékym naposledy setkat a smifit.**

Tato situace je naroc¢na pro cely tym pecujicich, pocit tzkosti a rozruseni
muze byt také diivod k zacatku podavani sedativ. /viz. kapitola 4.2 Podavani
sedativ, kdyz se blizi smrt/

Pochopeni situaci, kter¢é by mély byt objasnény, ndm usnadni pomoc
poslouzit umirajicimu a zaroven naplnénim vlastniho zivota, bude mit smysl
1 jeho zavrSeni, vlastni smrt, kdy si zaroven uvédomime potiebu smifeni a
dovrSeni ve vlastnim Zivoté. Potfeba usmifeni je také jednim ze signali
blizici se smrti. Pocit, Ze je nutné opustit tento svét smifeni. S blizkosti
smrti nastupuji mySlenky s vécmi, které jsou nedofeSené, nedokoncené.
Z pohledu pecujicich mize jit o nedillezité véci, ¢asto bezvyznamné. Pro
umirajiciho jsou to véci dilezité, které je nutné vyftesit.

,Umirajici, ktery se nachazi v termindlni stavu, potfebuje predevSim péci a
pravdivé informace o drobnostech, tedy o tom, co ho ¢eka za hodinu, vecer,
Ci zitra a co ze svych individudlnich cili a pfani mize s ohledem na sviij
stav jestd vyplnit.«>°

Pokud ma umirajici pfani jasna a srozumitelnd, tak se jeho okoli snazi je
splnit a pomoc dofeSenim. Stdva se vSak, Ze Zzadost je pro nds nejasna,
nevyznamnd a muzeme ji piehlédnout. Z divodu nepochopeni muize byt
umirajici neklidny. ,,Casto k tomu dochazi, pokud se smrt jiz bliZi a pacient
si uvédomuje, Ze bez kyzené¢ho smiru nebude pokojnd. Toto se mozna déje
v piipadech, kdy se ndm zd4, Ze smrt je bolestiva: tato bolest totiz nemusi
byt fyzicka, nybrz emocionélni &i dugevni®’

V této kapitole jsem poukédzala na to, jak dilezity je socidlni kontakt

nemocného s okolim. Oteviend diskuze v rodiné vede ke vzdjemné podpote

vvvvvv

49 CALLANOVA, M., KELLEYOVA, P, Jak porozumeét zvlastnimu vnimani a potiebam
umirajicich, str. 125

50 HASKOVCOVA, H., Thanatologie, str. 56

51 CALLANOVA, M., KELLEYOVA,P., Jak porozumét zvldstnimu vnimdni
a potrebam umirajicich, str. 134
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co, kdo tekl. V ptipad¢, ze si rodina uvédomi potiebu smifeni a dovrSeni ve
vlastnim Zivoté, pochopi celou situaci a pomize usnadnit posledni chvile

nemocnému.
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II PRAKTICKA CAST

Pocet osob, které peCovaly v domacim prostiedi o své blizké, neni v
souCasné¢ dobé velky. Z téchto divodld jsem pro praktickou cast své
bakalarské prace zvolila metody kvalitativniho vyzkumu.

Podstatna ¢ast vyzkumu je podepfena analyzou dat, které byly ziskany z
otevienych rozhovort na téma zivotni zkuSenosti a reflexe v péci o umirajici
v doméacim prostfedi, Uskali pée o nemocného, dostupnost péce,
doprovézeni, umirdni a smrt.

Tuto metodu jsem volila s ohledem na citlivost tématu, kterym smrt
blizkého c¢loveéka je. Kone¢nym ucelem realizace rozhovorii je formulace
vyzkumnych témat a piipadnych hypotéz ovéfitelnych v kvantitativnim
Setfeni. Vyzkumna témata a hypotézy jsou soucasti IV. kapitoly. Tato
kapitola je rozdélena do Sesti podkapitol, které nas blize seznami

s vyzkumnymi hypotézami.

1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu je zjiStovani osobnich zkuSenosti vybraného vzorku
respondenti s domdaci hospicovou péc¢i. Zjistovany budou zivotni
zkuSenosti, reflexe a skutecné ptibehy lidi pecujicich o umirajici v domacim
prostiedi.

Smyslem vyzkumu bude zprostfedkovat zkuSenosti z oblasti, kterd jeste
stale neni Siroce reflektovana jak laickou, tak ani odbornou vefejnosti.
Dalsim ucelem textu bude identifikovat a formulovat ve zvoleném prostiedi
hypotézy, které budou zékladem dalSich systematickych vyzkuml domaéci

hospicové péce.

2 Metody zpracovani a analyza dat

Pro potieby realizace Setfeni byla zvolena strategie otevienych rozhovori, a
to s ohledem na cil i pfedmét z4jmu, stejné jako s ohledem na mnoZstvi a
dostupnost respondentli pro tento vyzkum. Oteviené rozhovory byly
nahravany na diktafon a nasledné byl pofizen doslovny pisemny ptepis
zaznamenanych hovorli. Pro zpracovani pfepsan¢ho textu byla vyuZzita
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induktivni metoda, metoda kdédovani dat a jako pomicka barevné
rozliSovani v textu.
K analyze textu byla také pouzita metoda vyhleddvani vztahli a metoda

prostého vyctu.

3 Charakteristika zvoleného vzorku respondentii

Byly osloveny dvé skupiny respondentti, skupina pecujicich laikd a skupina
pecujicich profesionald.

Respondenti z fad laikd museli spliovat zdkladni pozadavek, Ze pecovali o
blizkého umirajiciho v domacim prostredi.

Kontakt s pozlstalymi zprostfedkovaly socidlni pracovnice, se kterymi
jsem byla vkontaktu v priabéhu vykonani stazi. Socialni pracovnice
respondenty prvotné kontaktovaly a pozéadaly o spolupréci pii vyzkumu.

Pfi tomto vyzkumu Slo o systematicky vybér. Kriteriem pro vybér
respondentl byla laickost/profesionalita a péce o umirajiciho. Nejprve jsem
e-mailem oslovila pét zafizeni typu domaci hospicové péce a pét zatizeni
poskytujicich zdravotni péci a pozadala je o spolupraci a rozhovory pro muj
vyzkum. Oslovila jsem i zafizeni, kde jsem v minulosti vykonala praxi ¢i
odbornou stdz. Na moji zadost reagovaly dvé zafizeni, které poskytuji
domaci hospicovu péci a dvé zafizeni, které poskytuji domaci zdravotni
péci. Krokem <¢islo dvé bylo osloveni osmi pecujicich laiki a osmi
profesionalti. Vzorek byl vy€erpan na zdkladé mnozstvi respondentd, ktefi v
téchto krocich souhlasili s vyzkumem. Celkové se do vyzkumu zapojili Ctyti
pecujici laici a Ctyfi profesiondlové. Zfad pecujicich laikli je jeden
respondent z Prahy, jeden z Prahy — vychod, jeden z okresu Mélnik a jeden
z okresu Trutnov. Zfad pecujicich profesionall, poskytujicich domaci
zdravotni péci, jsou dva respondenti z okresu Mélnik, déle jeden respondent
poskytujici domaci hospicovou péci z okresu Trutnov a jeden respondent
poskytujici domaci hospicovu péci z Prahy.

V okrese M¢lnik neni poskytovana komplexni doméci hospicova péce.
Z divodu mozZnosti porovndni a zjisténi piipadnych rozdildi mezi péci

poskytovanou na urovni hospicové péce a zdravotni péci byly do vzorku
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zahrnuty i osoby z Prahy a vychodnich Cech, kde je domaci hospicova péce
nabizena komplexn¢.

Respondenta z fad pecujicich profesionalti vzdy vybrala vedouci zatizeni.
Jednalo se o dv€ hospicova =zafizeni poskytujici komplexni doméci
hospicovou péci a o dvé charitativni zafizeni, ktera nabizi zdravotni péci a
tu poskytuji 1 u terminalné nemocnych pacienti.

Dvé pracovisté byly v okrese M¢lnik, jedno bylo v Praze a jedno v

Cerveném Kostelci (viz piiloha &. 3).

SloZeni vyzkumného vzorku pecujicich laiki:
tti zeny ve véku 37 let, 35 let, 58 let

jeden muz ve véku 55 let

pramérny vek pecujicich 46 let

vékovy rozptyl: 35 a 58 let

SloZeni vyzkumného vzorku pecujicich profesionalii:
Ctyfi Zzeny ve veéku 45 let, 38 let, 43 let, 35 let
pramérny veék pecujicich profesionalii 40let

vékovy rozptyl: 35 a 45 let

Zikladni udaje o respondentech

Udaje o zkoumaném vzorku poskytuji zakladni informace o osobnim a
profesnim postaveni ve vztahu k pfedmétu vyzkumu této prace. Osm
pecujicich je rozdéleno do dvou skupin - CEtyfi pecujici osoby blizké — laici ,
oznaceni jako respondent 1 az 4 a Ctyfi osoby pecujici odbornici oznaceni

jako respondent 1 B az 4 B.
Respondent ¢. 1. Vdand Zena ve v€ku 37 let. Matka dvou déti ve véku

deset a pét let. Bydli v malé vesnici v okrese M¢élnik a peCovala o svoji

matku, ktera zemfiela ve v€ku 58 let na rakovinu prsu.
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Respondent €. 2. Vdana Zena ve véku 35 let. Matka dvou déti ve véku deset
a osm let. Bydli v malé obci v okrese Praha — vychod. PeCovala o svého

tatinka, ktery zemtel ve v€ku 74 let na chronickou obstrukéni plicni nemoc.

Respondent €. 3. Vdana zena ve véku 58 let. Matka dvou jiz dospélych dcer.
Zije v malé obci ve vychodnich Cechach. Starala se o tatinka, ktery zemiel

ve véku 78 let na rakovinu slinivky.

Respondent ¢. 4. Rozvedeny muZz, ktery ma dvé dospclé déti. Bydli
v pfedméstské Casti Prahy. Staral se pét let o matku, kterd neméla tenké

stfevo a zemiela ve véku 86 let.

Respondent ¢. 1 B. Vdané Zena ve veéku 45 let. M4 dvé déti ve véku 18 a 20
let.V hospici pracuje jiz deset let, ale v domaci hospicové péci pracuje druhy

rok. Je z malé vesnice ve vychodnich Cechach.

Respondent ¢. 2 B. Zena ve véku 38 let. Matka dvou déti ve véku deset a 12
let. Pracuje v charit¢ v domdaci zdravotni péci pét let. Bydli na vesnici

v okrese Mélnik.

Respondent ¢. 3 B. Zena ve véku 43 let. Vdana. Matka dvou synii ve véku
22 a 18 let. Bydli v Mélniku. Préaci v domdaci zdravotni péci v charitativni

organizaci vykonava osm let.
Respondent €. 4 B. Je vdana Zena, matka dvou déti ve véku Sest a sedm let.

Bydli v Praze a zde také pracuje. Je ji 35 let. Pracuje v doméci hospicové

péci necelé dva roky.
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Zpiisob feSeni etického problému
Od vSech respondentil jsem pfed zahdjenim vyzkumu ziskala ustni
informovany souhlas se zahdjenim vyzkumu, pfed tim byli informovani:

— ze vyzkum se tyka Zivotnich zkuSenosti a reflexi v pé¢i o umirajici v
domacim prostiedi, tskali péfe o nemocného, dostupnost péce,
doprovazeni, umirani a smrt,

— od vyzkumu mohou kdykoliv odstoupit,

— pokud nechtéji na nékteré téma hovoru mluvit, bude to
respektovano,

— budou respektovana prava na ochranu osobnich udajt.

Obdobi vyzkumu a prubéh rozhovori

Vsechny uvedené rozhovory probéhly v obdobi srpna az listopadu 2011.
Rozhovory zitad respondentli pecujicich laikd byly provadény v jejich
domacim prostfedi. Na zacatku jim bylo pfiblizeno téma otevieného
rozhovoru, kterym jsou zivotni zkuSenosti, reflexe a skute¢né piib&hy lidi
pecujicich o umirajici v domacim prostiedi. V prubehu rozhovoru nebyly
kladeny dopliujici otazky. V piipad¢, Ze respondent odbocil k jinému
tématu, tak byl upozornén, aby hovofil pouze k ur¢enému tématu.
Stanovena doba rozhovoru byla orientacné 30 — 60 minut. Jeden
z respondentil tento Cas piesahl.

Rozhovory respondentli z fad pecujicich profesionalt probéhly po dohodé
s nadfizenymi pracovniky v sidle zaméstnavatele. U téchto rozhovorl byla
stanovena orientacni doba rozhovoru na 20 — 30 minut. VSem respondentim

uvedeny cas stacil.
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4 Popis a interpretace vyzkumnych vysledkii

Na zéklad¢ vyhodnoceni jednotlivych vysledkii rozhovort bylo stanoveno
Sest zékladnich oblasti, které vyplynuly z vypovédi respondentii a z toho,
jak reflektovali respondenti své zkuSenosti. Tyto niZe specifikované oblasti
respondenti nejcastéji reflektovali a bylo patrné, ze jim piisuzuji velky

vyznam.

V této praci jsou tyto oblasti reflektované samotnymi respondenty:

Seznameni s diagnézou a prognoézou smrti.

Dostupnost domaci hospicové péce.

Dostupnost 1ékare a navstévy lékatfe v prostfedi pacienta.

Uhrada a dostupnost 16¢iv a jinych pomiicek v domacim prostiedi.

Dalsi otazky kolem smrti.

- £ F = &

Ptispévek na péci a zabezpe€eni rodiny v dobé nemoci.

4.1 Seznameni s diagndzou a prognozou smrti

Povinnost pfiméfené informovat nemocného o jeho zdravotnim stavu je
uloZena zdkonem o péci a zdravi lidu ¢. 20/1966 Sb.

Jak bylo uvedeno v teoretické &asti v kapitole Casté problémy domaci
hospicové péce, je vzdy nezbytné informovat pravdivé o zdravotnim stavu
pfedevsim pacienta a po jeho souhlasu dalsi osoby. Toto uvadi i respondenti.
Z otevienych rozhovorti vyplynulo, Ze problém komunikace na téma
seznameni se s diagnozou a prognézou smrti je slozity. Casto byva velkym
problémem, Ze rodina se snazi nemocného od reality ochranit. Casto maji
svilj podil 1 lékafi, ktefi neumi sdélit pacientovi celou pravdu. Je vSak
patrné, ze po sdéleni pravdy se uvolni celkova atmosféra v roding. To
dokazuji i vypovédi respondenti.

Ctvrta kapitola teoretické ¢asti je zaméfena na smrt a umirani. Ve shodé s
touto kapitolou respondenti uvadi, Ze umirajici potfebuji piedev§im
pravdivé informace. Respondent ¢. 1 uvedl:

,Nevédéla jsem, jak ji to mam 7ict. Bdla jsem se, Ze jeho navstévu odmitne.
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Po domluve s manzelem a sestrou jsem ji nerekla nic a cekala az u nas pan
farar zazvoni a bez moznosti, zda s nim mamka chce nebo nechce mluvit
Jjsem jej pozvala k mamé do pokoje. Mamce jsem jen tak mimochodem rekla,
Ze se zde zastavil pan farar a chce s ni mluvit. Po téchto slovech jsem se
opatrné z mistnosti vytratila, zaviela dvere a mamku a pana farare jsem
nechala v pokoji samotné. Mluvil s mamkou asi hodinu. KdyZ odchazel, tak
mné iekl, abych se nebdla, Ze maminka vse vi a uz se tési, az se setka se
svym muzem. Nechtéla jsem tomu ani vérit a nesméle vstoupila do pokoje,
kdy lezela ma matka. Ta se nahle zacala bavit o tom, co bude az umre.
Rekla, Ze vi, Ze to bude uz brzy. Rikala , co a jak mame udélat a zaridit. Bylo
to, jako kdyz se mezi nami rozbila velka sténa a odplavala velkd tiha napéti
a v§eho, co mezi nami bylo. Objala jsem se s mamou a zacaly jsme obé
plakat

Z realizovanych rozhovorti dale vyplynulo, Ze nejenom lékafi, ale Casto 1
rodinni pfislusnici nevi, jak komunikovat. Toto potvrzuji i slova respondenta
¢. 2: ,Nikdo jsme nemeéli odvahu s nim mluvit o tom, Ze jeho stav je
neresitelny a miize kdykoliv zemrit. Byla to mezi nami takovd bariéra.
Moznd jsme si nestihli Fici spoustu véci z ohledu, abychom mu néjak
nepritizili.

Po nastoleni pravdy a sezndmeni vSech s prognozou smrti nastava celkova
uleva pro vSechny aktéry. To potvrzuji i slova respondenta ¢.3, ktery uvedl
nasledujici:

,Nerekli mu presné jako co. Pani doktorka z domaci hospicové péce se ho
ptala jako jestli vi, a on, Ze ne, mé jenom rikali jako néjaky nador, ale jestli
se to potvrdilo nebo.. 1o jesté asi nemaji vySetieny. A ona rikd, jo, maji, uz to
Jjako vime. No a tak, jako Ze to je pozitivni, Ze jo. Rikal: jé jsem si to myslel,
Ze to je Spatny, nelécilo se to, neni to dobry, no. Hriizu jsem z toho méla
strasnou, kdyz mu teda rikala, jako proc¢ se neuzdravuje, ale potom to vzal
teda krasné, protoze pani doktorka mluvila nadherne. Pak uz vedel. A
hrozné se nam v§em ulevilo. Ulevilo se nam teda, teda moc. A miizu vam
Fict, Ze tatka i o tom jako dovedl mluvit, dovedli jsme spolu o tom ne

Zertovat, ale proste, ze jsme to vzali jako takovou lehkou formou. U nds to
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upevnilo rodinu. “

Tato situace pfispiva také k oteviené a ptiznivé naladé. To dokazuji slova
respondenta 1: ,,7im, Ze jsme to cela rodina, véetné matky, vedeéli, zZe tedy jiz
brzo prijde konec, tak presto, Ze to nebyla situace jednoduchda, tak panovala
oteviend atmosféra urcitého smireni a mezi vSemi panovala oteviend a
PFizniva nalada. “

I v soucasné dobé se peCujici profesionalové setkavaji s tim, Ze pravda je
tajena az do samého konce. To dokazuji slova pecujiciho profesiondla
respondenta €. 1 B: ,,Velkou komplikaci pro vSechny je, kdy? rodina trvd na
tom, Ze se nemocnému nesmi rici jeho prognoza. Je to velmi Spatné. Musite
hlidat, co reknete pred nemocnym. V takové rodiné se velmi Spatné pracuje.
Je tu mezi vSemi takovd bariéra, tisniva atmosféra. Nemocny by si moZnd
rad vyridil uréité Zivotni zaleZitosti, tieba se chtél s nékym usmivit, nekomu
odpustit a pripadné si vyresit majetkové zalezitosti. *

Z odpovédi profesionalnich pecovateli je patrné, ze spoluprice s
informovanou rodinou i pacientem je snazsi a lepsi. To je také patrné ze slov
respondenta ¢. 2 B: ,,Velmi dobrad je spoluprdace s rodinou, kde upiimnost a
pravdivé informace jsou samoziejmosti. Nejen pro nasi prdci, ale také pro
doprovazejici je diilezité byt srovnan s vlastni smrtelnosti. Tento problém
vetsinou nemaji klienti a jejich rodiny, kteri jsou véricimi. Neni diilezZité
chodit pravidelné do kostela. Ale je dulezite mit néjakou svoji viru, své
presvédceni, které v nejtézsich chvilich pomizZe nejen terminalné
nemocnému, ale i doprovazejicim.*

Z pohledt profesionalt je problém, kdyZ rodina odmita s nemocnym hovofit
a nefika pravdu. Toto téma je feSeno v teoretické ¢asti o Castych problémech
v domdci hospicové péci. To reflektuje i respondent €. 3 B, ktery uvadi:

,, Protoze pokud se tam o tom nemluvi, prosté maji takovy ten blok, prosté
neni to, vlastné nepiipoustéj si to, nebo prosté o tom nechtéj mluvit. Nechtéj
o tom uvazovat. Tak k tomu pristupuji prosté jinak, kdyz ti lideé, které si
vezmete domii, néjakou tu blizkou osobu, ktera umira, tak v prvni radé se
s tim musite vyrovnat vy osobné. Musite si to pripustit a mluvit o tom i s tim

clovekem. Casto se stavd, Ze rodina s nemocnym o nemoci odmitd hovorit,
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neiekne pravdu a to je Spatné. Chtéji ho chranit, ale pied ¢im? Dobre se
pracuje vrodiné, kde se jednd na rovinu a vSichni jsou se situaci
seznameni .

Do rodin, kde neni jedndno na rovinu a s pravdou, chodi i odbornici
s pocitem provinéni. Na to poukazuje respondent €. 4 B:

.,V soucasné dobé mam jednu rodinu, kam ovsem jezdim dost nerada.
Spatné se mné tam pracuje. Stale mam pocit, abych nerekla néco Spatné.
Rodina chce totiz svého 55letého tatinka uchrdnit od pravdy. Nechtéji mu
Fict, Ze md jen nékolik malo tydnu Zivota. Ji osobné si myslim, Ze to
minimadlné tusi, ale netroufam si s nim o tom mluvit naplno. Je velice malo
chvilek, které jsem s nim sama a ostatni v rodiné se tomuto tématu velmi
vwhybaji a pokud se snazim navodit Fe¢ na toto téma, tak okamzite prevedou
nekam jinam. Chodim tam s pocitem provinéni viiéi tomu nemocnému,

ktery by mél mit na pravdu narok.

SHRNUTI

Z rozhovort s respondenty bylo patrné, Ze vSichni respondenti jak ztad
laik®, tak i profesionalti reflektovali ve svych rozhovorech téma sezndmeni
s diagnézou a prognézou smrti. Zvlastni diraz ptikladali tomuto tématu ve
vztahu k nemocnému. Respondenti zfad laikli uvadéli jako bariéru
v komunikaci fakt, ze nemocny nebyl pravdivé informovan o svém stavu.
Respondenti zfad profesionald uvadéli k tomuto tématu, ze spoluprace
v roding, kde nejsou vSichni pravdivé informovani, je slozita.

Seznameni s diagnézou a progndézou nemoci, informovany souhlas pacienta,
to vie je jiz mnoho let legislativné zakotveno v zakonech Ceské republiky.
Na zaklad¢ ziskanych dat z realizovanych rozhovori v této bakalaiské praci
je vSak stdle patrné, Ze nckteti 1ékafi neinformuji pacienty o jejich
zdravotnim stavu a prognéze pravdivé. Rodina mé né€kdy vice informaci nez
samotny pacient a nemocného od informaci ochraiuje.

Z odpovédi respondentli 1ze vyvodit pozadavek, aby vSichni byli pravdivé
informovéni. Nemocny i jeho rodina si jsou schopni zafidit jest¢ véci, které

povazuji za dilezité vyftesit.
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Pro dalsi vyzkum doporucuji ovéftit platnost hypotézy:

» Lze predpokladat, ze dulezitym aspektem pii péci o bezmocné
nemocného je podavani pravdivych informaci o jejich zdravotnim
stavu a prognoze.

4.2 Dostupnost domaci hospicové péce.

DalS§im problémem, ktery byl v rozhovorech definovan, je dostupnost
domaci hospicové péce. V nékterych okresech neni zatim dostupna
komplexni hospicova péce. Toto je podrobnéji feSeno i v teoretické casti této
bakalaiské prace v kapitole Casté problémy domaci hospicové péce.
Respondenti tomuto tématu piikladali zvlastni diraz. Respondent ¢. 4

,, Myslim si, Ze jako neni tahle péce jako dostacujici, ale spis si myslim, zZe
Je to ddano tim, Ze ti lidé o tom nejsou informovani. Ze kdyby to fungovalo,
tak jak to ma, tak by ti lidi nemuseli leZet v té nemocnici a umirat nékde na
interné, proste, kde si jich nikdo nevsimne.* Pokud rodina chce pecovat,
tak by mél stat nastavit takové moZnosti, aby pecovat mohla. Znamenada to
tedy dostupnou nejen domdci péce, ale i komplexni hospicové. Ta je
suplovana pé¢i zdravotni, kterou nabizeji charitativni spolecnosti.
Respondent €. 1 z pecujicich laikti uvedl k tomuto tématu: ,,Rozhodli jsme
se, Ze si maminku vezmeme domii a zacali shanét na zaklade rady znamych
a onkologie domaci hospic. BohuZel vSak v okrese Mélnik se toto zaiizeni
nenachazi a tuto sluibu supluje diecézni charita, kterd k nam zacala do
domdcnosti posléze jezdit. Byla nam nabidnuta domdci zdravotni péce. V
té dobé jsem si jeste neuvédomovala, jaky miiZe byt mezi zdravotni péci a
domdci hospicovou péci rozdil. No, ale byla jsem vdécna za to, co se nam
podarilo sehnat. Sestricky byly uzasné, ochotné, milé, jen vsak mély na
Starosti vice pacientii, a tak se u nds vidy zastavily a vsSe slo rychle.*
Pecujici laici neumi ¢asto rozlisit rozdil mezi péci zdravotni a hospicovou.
Toto ve svém rozhovoru zdiiraznili i pecujici profesionadlové. Respondent €.
2 B konstatuje:

.,V okrese Melnik neni Zdadny poskytovatel domdci hospicové péce, tak v
podstaté tuto sluzbu suplujeme, Fikame tedy klientiim, Ze tuto sluzZbu

nabizime a poskytujeme. Bohuzel vétsina klientu vitbec netusi, jaky je rozdil
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rvr ¢

mezi zdravotni, oSetfovatelskou sluZbou a domdci hospicovou péci.

Pro pochopeni rozdilu nabizenych sluzeb hospicové péce a domaci péce
uvadim tabulku srovnani pievzatou z materialu hospice Anezky Ceské v
Cerveném Kostelci.

Rozdil mezi doméci zdravotni pé¢i a mobilnim hospicem

Rodiny ¢asto nevédi, jaky je rozdil mezi domdci zdravotni péci (sestficky
jezdi domi a vie je zdarma) a pé&i Mobilniho hospice Anezky Ceské (100
K¢ za den v péci). Proto pfikladame zékladni rozdily mezi témito sluzbami
jako voditko k nalezeni odpovédi, pro¢ nemuze byt péce mobilniho hospice
zcela zdarma.

Tabulka €. 1 Rozdil mezi domdci a hospicovou domaci péci

Domaci zdravotni péce Mobilni hospic

Neni Soucasti tymu je 1ékart se specializaci
na paliativni medicinu a 1écbu
bolesti a 1ékat s dlouhodobou
zkuSenosti v 1izkovém hospici (z

¢asti hrazeno zdravotni pojisStovnou)

Vseobecnd sestra poskytuje Vseobecné sestry poskytuji
oSetfovatelskou péci v rozsahu komplexni oSetfovatelskou péci v
predepsané péce praktickym Iékatem |rozsahu pfedepsané péce nasim
(hrazeno zdravotni pojistovnou) lIékatem nebo praktickym Iékafem

(hrazeno zdravotni pojistovnou)

Neni Vseobecné sestry drzi pohotovost na
telefonu a jsou ptipraveny kdykoliv

vyrazit za pacientem

Neni Soucasti tymu je socialni pracovnik

neni Soucasti tymu je psycholog.

neni pravidlem Podpora pe€ujicim rodinnym
ptislusnikiim.

52 http://domaci.hospic.cz/res/data/003/000594.pdf [vid.20.12.2011]
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Z pohledu osob pecujicich laikli chybi dostupnost domdaci hospicové péce,
ale s povdékem pfijimaji péci poskytovanou charitou. To potvrzuje i
respondent ¢. 2 z pecujicich laiki. ,,V poslednim roce se jeho stav velmi
zhorsil, takze bylo nutny pristoupit k tomu. Resit tuhle situaci. BohuZel v
naSem okoli neni nabizena Zadnda domdci hospicova péce. Chybéla nam
odbornda pomoc a rada. Nakonec jsme vyuZili charitni sluiby, ktera
nabizela alespon zdravotni sluzbu.

Kdo se s domaci hospicovou péci setkal, tak si ji vychvaloval. To potvrzuji i
slova pecujiciho laika respondenta ¢. 3. ,,Toho si povazuji nejvic. A za to, ze
jsme ho mohla mit doma. Tyhle ty holky /sestiicky/ 7 domdci hospicové
Dpéce, to je k nezaplaceni. I kdy? by piijela charita, kterd normalné prijede
umyt, nebo pomoct néco, ale tu hospicovou lékaiskou sluzbu, co oni tady
poskytuji, to by mé nedali. Tatinkovi, Ze oni mu daji prosté vsecko. Doktorka
Jjim udela medikaci, Ze jo, pro né anebo oni si to pak prizpiisobi, protoze
vedi, oni s tim Ziji, vliastné s témi lidmi. Tak si to prizpusobi, vidi v jakém je
stavu. No a kdyz tak pri nejhorsim tak pani doktorka jim to... zase rekne co a
Jjak a nebo prijede.

Pokud rodina chce pe€ovat, tak by m¢l stat nastavit takové moznosti, aby
pecovat mohla. Znamena to tedy dostupnou nejen domaci péci, ale i
komplexni hospicovou. Moznou pficinou nevyuziti hospicové péce muze
byt také nedostatecnd informovanost o téchto zafizenich. To uvadi i
respondent ¢. 4 zftad pecyjicich laikl. ,.KaZdopdadné ja jsme treba
nevédeél...televizi tedka nesleduji, to je pravda, uz asi 4 nebo 7 let, ale
predtim jsme nevidel reklamu, v reklamé nékde néjaky spot, ze by se tam
mluvilo o hospici, nebo takhle a moznosti kultivovanéjsiho umirani. Takze
tohle prosté ja jsme v té hlave nemél. Ja jsem tam prosté mél to, Ze tady jsem
ja a nemocnice. Doma a nebo nemocnice. Taky to mi ziistalo, to jsme rikal
pani Svatosove, ze tedy zasadné pokud tohle, tak vidycky doma a kdyz to
teprve nejde, tak ty hospice. Ale hospicové lizko, protoZze ten mobilni
hospic, to je také probléem v tom, Ze ono se to rekne hezky mobilni hospic,
ale kdyz u toho clovéka nikdo neni, nebo nema moznost byt, no tak jak to

miuizZe fungovat. Mobilni hospic je prakticky takova poradenska sluzba. Ja
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kdybych se tfeba obrdtil na mobilni hospic, tak bych védél, asi jak se
starat o mamu doma, a urcité by to pro mél byl piinos. To jako védomi, Ze
tady mam telefon a Ze to neni nemocnice, Ze jsou tady lidi, ktefi jsou na to
specializovani, ktery jsou k tomu cvic¢eni. Prosté jsou jako pFipravovani, a
Jjsou ochotni starat se o né kdykoli, tak to je vyborny. Ja si myslim, Ze je to
tieba tém lidem ¥ikat, jo, jako Ze hospic jako takovy, protoZe tam se da
vykomunikovat spousta véci.“ Na malou informovanost ob¢anti poukazali i
pecujici profesionalové, ktefi preferuji pro nemocného domaci prostiedi,
které je vlidngjsi. Takto reaguje respondent ¢. 1 B ztad pecuyjicich
odbornikt. ,,Domnivam se, Zze domaci prostiedi je pro klienta priznivéjsi nez
nemocnicni. To, Ze je mezi svymi, jisté pomdha k mnohem jeho lepsi
psychice. Domnivam se, ze v domdci péci Ize kvalitu péce o klienty provadet
velmi odborné. Musi byt alespon jeden clen rodiny, ktery je schopny s nami
spolupracovat a byt stale s nemocnym nebo v jeho blizkosti. Domdci
hospicova péce je u nds stile v plenkdach. Mélo by se o ni vice mluvit a
méla by byt zajisténa ve vSech okrese. Mnohde je suplovina domdci

rvrs

zdravotni péci, ktera vsak neposkytuje komplexni péci o umirajiciho a jeho

¢

rodinu.

SHRNUTI
Z uvedenych informaci respondentli vyplyvd, Ze nastaveni legislativnich
podminek nejen pro hospice, ale zejména pro doméci hospicovou péci, je
nedostacujici. Respondenti z fad pec€ujicich laikti reflektovali nedostatecnou
nabidku domaci hospicové péce v urCitych regionech. Respondenti z fad
pecujicich odbornikii poukédzali na nedostacenou informovanost o
moznostech domaci hospicové péce.
Téma pro dalsi vyzkum:

» Ove¢rit  dostupnost domaci hospicové péce sohledem na

informovanost obcant.
» Overit zptsob formulace legislativnich podminek pro domaci

hospicovou péci a jejich pfipadné limity v praxi.
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4.3 Dostupnost 1ékare a nav§tévy lékafe v prostfedi pacienta

Tyto nédroky fesi zakon 48/1997Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, zdkon
108/2006Sb., o socialnich sluzbach a nové také zakon 372/2011Sb., o
zdravotnich sluzbach. Podrobnosti jsou uvedeny v kapitole pod nazvem
Legislativni zakotveni hospicové paliativni péce. Z této legislativy je patrné,
Ze pacient ma narok na osobni navstévu lékate ve svém domacim prostiedi.
Naproti tomu vSak zvypovédi respondenti vyplynulo, ze v ptipade
poskytovani domaci zdravotni péce je mnohdy problém donutit obvodniho
I¢kate k navstéveé doma u pacienta. To dokazuji i slova respondenta ¢. 1
z fad pecuyjicich laikQ. ,Jak se maminky stav zacal horsit, tak jsem Zadala
obvodni lékarku, aby se na ni zasla podivat. BohuZel, za celou dobu
maminciny nemoci jsem ji k nam dostala pouze jednou. Vzdy mné ochotné
predepisovala vsechny léky, véetné opiatii, které se vydavaji na specielni
recept s modrym pruhem, ale vidy si na$la vymluvu, pro¢ neni nutné, aby
maminku doma navstivila.

Naproti tomu rodina, kde jim byla poskytnuta domaci hospicové péce,
vyzvedla dostupnost lékafe a pochvalovala si operativni jednani ze strany
pani doktorky. To uvadi respondent €. 3 ztad pecujicich laikd. .,..oni mu
daji prosté vsecko. Doktorka jim udéla medikaci, Ze jo, pro né a nebo oni si
to pak prizpusobi, protoze védi, oni s tim Ziji vlastné s temi lidmi. Tak si to
prizpusobi, vidi v jakém je stavu. No a kdyZz tak pri nejhorsim tak pani
doktorka jim to zase iekne, co a jak a nebo piijede.

Z informaci pecujicich profesionali je patrné, ze v piipadé poskytovani
domaci hospicové péfe nebyva problém se zajisténim pritomnosti l¢kare
v rodinach pecujicich. Takto se k uvedené véci vyjadiil respondent ¢. 2 B.
»INékteri obvod’daci nechtéji pacienty v terminalni fazi nemoci v domdcim
prostiedi vitbec navstévovat. Pri téhle prdaci musite casto resit situaci, kterd
se méni z hodiny na hodinu. V tom nam pomdaha tym lékaii, ktery je vidy
k dispozici na telefonu a nikdy neni problém, aby lékar zajel za klientem
do jeho domdciho prostiedi. Casto to byva i lékar nebo psycholog, kteri

vedou s klientem hovor na téma jejich nemoci, pripadné smrti. “
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Respondent ¢. 3 B uvedl: ,,Takze to je individualni, ale vetsina téch
obvodakut prosté se snazi pro ty lidi udelat maximum, ale tim, Ze nejsou
Skoleni, nebo nevedi, co si miuzou dovolit nebo nemiizou, tak si myslim, zZe
z toho maji trosku strach. Ale jak rikam, je to individudlni. Prosté lékai od
lékaie, jak Fikam, néktery tam jezdi, ja nevim, jednou dvakrdt tydné se na
toho clovéka podivat. Byt uz by ho jenom psychicky podporili, protoze ti
lidi, kdyZ tam ten obvod’ak nepiijede, tak maji pocit, Ze uZ jsou odepsany,

¢

Ze jo. Ze prosté nikomu na nich nezalezi.

SHRNUTI
Na zékladé provedeného vyzkumu bylo zjisténo z vypovédi respondentt,
jak pecujicich laik1, tak i1 pecujicich profesionalii, Ze obvodni 1ékati nechtéji
nav§tévovat nemocné v domacim prostfedi. To reflektovali zejména ti
respondenti, kteti pfisli do styku s domaci zdravotni péci. Naproti tomu
pecuyjici laici, ktefi vyuzivali domaci hospicovou péci, reflektovali v tomto
sméru pozitivné dostupnost celého multidisciplindrniho tymu v pribéhu
celého doprovazeni.
Pro dalsi vyzkum doporucuji provéfit vyzkumné otazky:
» Miru informovanosti obvodnich Iékaiii o moznostech poskytnuti
domaci hospicové péce.
» Moznost dalsiho vzdélavani obvodnich 1ékait v paliativni mediciné
sohledem na pozadavky jednotlivych regioni a miru jejich

vyuzivani pravé obvodnimi lékafi.

4.4 Uhrada a dostupnost 1é¢iv a jinych pomiicek v domacim prosti-edi

Vsichni respondenti pe€ujici laici se v néjaké formé setkali s komplikaci pii
dostupnosti pomiicek a 1éCiv v domacim prostiedi. Respondent 1
v rozhovoru uvadi: ,,Na radu zndmych jsem zacala shanét zdravotni
polohovaci postel. Lékaika tvrdila, Ze ji ona sama napsat nemiiZe, ale
nékdo ze znamych mné poradil, abych zaSla k reviznimu lékaii zdravotni
Ppojist’ovny, a ten md moZnost polohovaci postel piedepsat. Na to, jak to vse

vypadalo slozite, tak to bylo celkem rychlé. Revizni lékar predepsal poukaz
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a ja na internetu nasla firmu, ktera tyto postele vyrabi a také na zdklade
poukazu zapujcuje a behem tydne jsme méli postel jiz smontovanou doma. “
Neni jasné, kdo vlastné pomiicku ptedepisuje. Z toho vyplyvd, ze rodiny
pecujicich nejsou dostatecné informovdny o tom, na co, a za jakych
podminek, maji narok. Takto reflektuje svoji zkuSenost respondent ¢. 2.
,Asi pred 5 lety jsme se snazili o to, aby ziskal dychaci pFistroj domii, coZ
pro nds bylo velmi narocné i pro otce, protoze to, aby dostal pristroj domii,
bylo velmi legislativné slozité, byly tam urcité problémy. Potykali jsme se s
tim, Ze doktoii si piehazovali jeden na druhého to, kdo rozhodne o
nutnosti piistroje. Nikdo to nechtél napsat, nikdo nespecifikoval, proc¢ to
nechce napsat. Jak specialista z oboru plicniho, tak specialisté z dalsich
oborii, si to prehazovali, kdo viastné ten pristroj napise. Myslim si, Ze to
bylo ze vseho nejhorsi. Vlastné nikdo nam nedokazal Fici, jakym zpiisobem
postupovat. “

Hrazeni opiatt vidi jako komplikaci vétSina respondentti. Na druhou stranu
vSak poplatek za doméaci hospicovou péci, pouhych sto korun na den a
neomezené sluzby ze strany domaciho hospice, je pozitivné hodnoceno ze
strany respondentl. To potvrzuji slova respondenta ¢. 3. ,Platili jsme
morfin. Rikdam, klidné, ja mu to zaplatim. Jo, to bylo az tedka...ke konci. Ale
ostatni léky, snad jen za recept. Ale co mé prijde smésny, ta stovka na den.
To je poplatek za domaci hospicovou péci. To jsem jako Ivé rikala, to jako
myslite vazné? Stovku na den, kdy} p¥ijedete tieba desetkrdt? Rikdm, to je
snad néjaky podcenény ne? Ja jsme Fikala..to jim nemiize ani na benzin
vystacit. Ty pomiicky co jsme méli. To jsme rikala taky, to jsou..postel 30
korun denne, tak jsme rikala, tak budiz, ale vzdyt jsou urcite i firmy, kde se
treba plati vic, zZe jo. Ale ta pojistovna to zase musi mit spocitany. Kdyby ten
clovek byl nekdy na LDN, tak jako péce o clovéka na té LDN prevysuje
urcite castku, kterou treba poskytuje vam. Poskytuje vam uplné stejny.
Takovych péci je jako malo.

DalSi nesmyslna platba zpohledu respondenta €. 4, na kterou bylo
poukdzano, byla platba za pfitomnost lékafe v sanitce pii pfevozu do doméaci

péce. Jeho ptitomnost byla z pohledu nemocnice nutna.
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,,Nakonec jsem si vyjednal misto vedle vidice, a ten lékai byl naprosto
zbytecny, to mé stalo 2000 K¢ a proto tam byl jak, ale mozna, Ze je nékde
diilezity, v jinych prevozech. No, takze to byla taky peripetie, takze vite
byrokracie. Jo tam jako nardzi, osobni véc, osobni pribéh, osobni proZitek
prosté jako nardzi najednou a ten, na ty predpisy a na tyhle ty hranice, na ty
pravidla, a na tyhle ty veci.

Témét vSichni respondenti z fad pecujicich laik 1 odbornikd, ktefi se o
tomto tématu zminili, poukdzali na problém vykazovani Casu straveného
v rodinach pfi poskytovani doméci hospicové péce. Respondent ¢. 1 B
zdiiraznil, ze pfedepsany ¢as mnohdy nestaci pokryt poZzadavky klientl nebo
je nutna rozséhla administrativa a schvalovani. ,,Co vsak pojistovna neresi,
je prace s rodinou, s tou se musi hodné mluvit a pripravovat je na situace,
které mohou nastat. Casto je tieba jim pomoci i po psychické strance. V
rodiné leckdy travite p¥i jedné navstévé i vice jak tii hodiny. Na to viak
kody nejsou a to nikdo nikomu neuhradi, i kdyZz je to soucdst prace s
umirajicim a doprovazejicimi. *

Dalsi problém je spatfovan ze strany pecujicich odbornikd tam, kde je
poskytovana pouze zdravotni péce a ne hospicova, v uhrad¢ rtiznych 1é¢iv a
narok na né. V ptipadé, Ze je klient v nemocnici, jsou mu mnohé 1éky a
vyzivy hrazeny pojistovnou. V domadci péci je to mnohem komplikovanéjsi.
Takto reflektuje situaci respondent €. 3 B z fad pecujicich profesionali.

., lakhle, my mame ruzny kody, ktery nam potvrzuje lékar, od triceti do
Sedesati minut u toho klienta a v tom je zapocitana teda i dokumentace. Ale
funguje to tak, Ze tam prijdete, udélate ten prevaz, za chvili jste zpatky. Ale
pak jsou situace, kdy...at' uz to jsou teda ty termindlni stadia, nebo prosté
lidi, kteii jsou sami, neméla bych to takhle iikat. Prosté, Ze potiebuji tu
psychickou podporu, takZe tam stravite vic casu, nei mdte. Podle té
pojistovny, ze jo, kolik vam zaplati.

Z rozhovoru vyplynulo, ze tam, kde poskytuje péci domaci hospic, je
problémii v tomto sméru minimalné. Hospicovy lékai je schopen a miize
napsat rizné alternativy 1é¢iv. Jedinym, co je stale nutné hradit, jsou nékteré

druhy opiati. To koresponduje se slovy respondenta ¢. 2 B. ,,Dalsim
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problémem v domdci hospicové péci je to, ze mnoho Iékii si musi pacient
doplacet sam. Jednda se o mnohé infuzni vyZivy, nékteré injekce na
nauseu. A hlavné velké doplatky jsou na opidty. Velkou vyhodou je to, zZe
soucasti domdaci hospicové péce je u nds i ambulance paliativni péce, kde
ma lékar jiz moznosti mnoho véci predepsat a odepisovat si je u sebe, tak,
aby klienti nemuseli doplacet. Bohuzel na opiaty se doplaci i zde. Nekteri
obvodaci nechtéji pacienty v termindlni fazi nemoci v domdcim prostredi
vitbec navstévovat a také mnohdy nevedou recepty s modrym pruhem. To
Jsou recepty, na které se predepisuji opiaty. Mozna je to k neuvereni, ale
opravdu je to tak. Nékdy se setkdte s lékaiem, ktery pacienta ani nevidi a
opidtii piedepisuje tolik, Ze by malem stacily pro celou vesnici. Jindy, pravé
z divodit absence jmenovanych receptii, byl velky problém piedepsat
opidty pro naSeho klienta, ktery trpél nesnesitelnymi bolestmi a museli jsme
tyto opidty vesit pres onkologii v Praze, presto, Ze to mohl indikovat i
obvodak na Mélniku.

Respondent ¢. 4 B zftad pecujicich odbornikli uvadi , ze doplikovy
zdravotni materidl jako jsou naptiklad plenkové kalhotky je tizivy problém.
»Méla jsem rodinu, kde mél pan nador Zaludku a casty unik stolice. Na den
jsou plenkové kalhotky zdravotni pojis€ovnou limitovany. Protoze je to
celkem draha zdleZitost, tak kupovali podlozky do postele, ktera stithali na
pruhy, a pak je do plenkovych kalhotek vkladali. Situaci tedy vyresili po
svém, kdyZ pojistovna mad limit, tak preci nenecha rodina pana
neprebaleného.

No, nékteré opidty si docela hodné dopldceji a to zpiisobuje také rodinam
financni problém. Ale rodina by v téchto situacich dala vse za to, aby se
nemocnému ulevilo, a tak plati a plati.

Respondentka ¢. 3 B z fad pecujicich odbornikti uvedla, Ze méla problém se
shanénim zdravotnich pomiicek. NeZ se ji podafilo pomiicku sehnat, pacient
zemiel. ,, Tyden jsem telefonovala a shdanéla jsme mu pumpu na krk,
jenom, aby se mohl pohybovat, protoze ty, co mame, ty jsou na stul, jsou

veliky. Stejné jsme ji nesehnali, pan totiz zemfrel diiv, neZ jsme ji sehnali.

56



SHRNUTI
Vsichni pecujici laici reflektovali ve svych zkuSenostech urcité komplikace
pii dostupnosti zdravotnich pomucek a 1ékii v domacim prostiedi. Lékati si
je Casto prehazovali a nebylo jasné, kdo ma urcitou zdravotni pomiicku
pfedepsat. Dale pecujici laici poukazovali na doplatky v ptipadé uzivani
opiatl. Pecujici profesionidlové ve svych rozhovorech uvadéli problém
financovani nckterych 1ékd a zdravotnich pomicek v domacim prostiedi.
Dale se opakovanég, zejména v piipadé peCujicich profesionall, ktefi nabizi
domaci zdravotni péci, vyskytl problém s uhradou ¢asu straveného v roding,
kdy limity pro ¢as straveny u klienta jsou nedostacujici.
S ohledem na vySe uvedené doporucuji pro dal$i vyzkum provéfit tyto
hypotézy:
» Lze predpokladat, ze pacienti, ktefi vyuzivaji domaci péci
v termindlni fazi, a jejich rodiny nejsou dostatecné informovani o
moznostech predepisovani zdravotnich pomiicek.
» Lze predpokladat, ze soucasné legislativni podminky nekoresponduji
dostatecné se skutecné pocitovanymi potiebami pecujicich a nefesi
dostatecné¢ Cas straveny u termindlnich  pacientd pii domadci

zdravotni ¢i hospicové péci.

4.5 Dalsi otazky kolem smrti a umirani

U uvedeného prizkumu vyplyva, Ze otdzka smrti je brana jako velké etické
dilema. Touto problematikou se zabyva teoreticka ¢ast této bakalatské prace
v kapitole Socidlni dilema v kontaktu snemocnym. Respondent ¢. 4
reflektuje svoje zkusenosti témito slovy: ,,No a co bych jesté rekl o tom
proZivani toho umirdni. No to je velice obtizné sdélitelny. Je to narocny
v tom, Ze tieba klecite u té postele, nebo sedite u té postele viastné a citite,
Ze to nemiiZete uspéchat. Ze tomu clovéku nemiizete rict, tak uz umii. To
skutecne vas vybizi k trpélivosti a pokoie. A hlavné k té trpélivosti. A v téch
poslednich fazich, kdyz prisly ty posledni okamZiky, posledni chvile, coz bylo
prosté nad ranem, v ten ctvrtek, tak ja jsme tam citil nesmirné jako pocit

pokory pred tou véci, pred tim, co se déje s tim clovekem. *
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Respondenti ztfad pecujicich laikti shodné uvadéli, ze tato zkuSenost
rodinu sblizila a upevnila vztahy v rodin€. Takto se vyjadiil respondent €. 1
z fad pecujicich laiki. ,,7a se nahle zacala bavit o tom, co bude, aZ umie.
Rekla, 3e vi, %e to bude uz brzy. Rikala, co a jak mame udélat a zaridit. Bylo
to, jako kdyz se mezi nami rozbila velka stena a odplavala velka tiha napéeti
a vSeho, co mezi nami bylo. Otdazka smrti je velké etické dilema a kaZdy jej
Fesi po svém. Myslim si, Ze péce o nasi milovanou maminku sbliZila celou
rodinu a upevnila vztah s mym muzem, ale i s moji sestrou.

Dale respondenti poukdzali na problém, ktery vznikd na sklonku zivota
s pocitem vyfeSeni vSech zalezitosti. Respondent ¢. 4 B uvedl: ,, Vidyt
clovek, ktery neni s celou situaci smiieny, neodchazi z tohoto svéta v klidu.
Je velmi znat, pokud nema klient vyresené zalezitosti. Umira nékdy i nekolik
dni a potici se mezi jednim a druhym biehem. Casto vzpind ruce k okoli, je
neklidny. Smrti se boji nejen on, ale i jeho doprovazejici a pecujici.

Jak laici, tak i odbornici zminovali, Zze pokud c¢lovék nema vyteSené
zalezitosti a neni srovnany se smrti, tak se mu z tohoto svéta tézko odchazi.
Respondent ¢. 2 reflektoval svoji zkuSenost takto: ,,Myslim si, Ze tatinek si
nikdy nepripustil, Ze ten jeho stav je az tak vazny. Vidycky doufal v to, Ze
prosté ten stav se zlepsi, ze to bude dobry. Uprimné, nikdo nemél srdce mu
brat tuhle jeho nadéji, Ze se to nekdy zlepsi. Nicméné, samoziejme my ty
informace méli, Ze prosté tato nemoc nema vychodiska zpatky. Bylo nam to
nékolikrat zdiiraziiovano. Samoziejmé téch devatenact let je dlouha doba.
Nikdo jsme neméli odvahu s nim mluvit o tom, Ze jeho stav je neresitelny a
muZe kdykoliv zemiit. Byla to mezi nami takovad bariéra. On nechtél odejit.
A ity sestricky mi Fikaly, Ze tohle dlouho nezazily, Ze by se nékdo takhle pral
s tim, Ze nechce odejit.

To potvrzuje 1 vypovéd dalSiho respondenta ¢. 3 ztad pecujicich laikd.
., lak v hospici treba, to mi tam jedna sestiicka Fikala, kdyz jsem tam byla za
maminkou, tak ona mné rikala, ale vy uZ ji musite pustit na ten druhy bieh.
W ji tady nemiuizete pordd jako drzet, Ze jo. Vid, a to jsem ti prave rikala,
Jjsem odjizdéla jako domii, tak ja jsem Fikala, tak uz jsem se v noci modlila,

at uz prost, .protoze ona uz byla tyden na morfiovy pumpé, jsem vikala, at' uz
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teda na ten druhy breh jde. A druhy den, mi volali v 11, Ze zemrela. No,
takze clovek pak si Fika, néco jestli je néco mezi nebem a zemi. Sestficka
mné také vikala, abych se nedivila, Ze kdyZ by tieba odjela a vritila se
nazpdtek, a tatinek by mezi tim zemiel. Nekdy se to prosté tak déje. “ O tom
sveédci 1 dalsi zkuSenost respondenta ¢. 4 B ztad pecujicich odbornikd.

,Vite, se smrti se musite srovnat, abyste ji mohla mit kolem sebe. Pro mne

vvvor

vvvor

jedné rodine zemrela matka trech deti, které bylo 48 let. Do této rodiny jsem
dochazela ctyri mésice. O maminku se starala nejmladsi dcera, ktera byla s
maminkou témer nepretrzite. Maminka i rodina védéli o celé situaci i o
tom, Ze pani umird. Ja jsem dceri rikala, ze maminka jiz kazdym dnem
zemre. Dcera se od maminky téméi nehnula. Trvalo to tak skoro tyden.
Dcera byla jiz znacné vycerpana. Ten den, kdy jsem prisila, tak jsem dceri v
roli pecujici rekla, at se jde na chvilku projit a odreagovat, ze s maminkou
pockam. Maminka byla celkem v dobré naladeé a tak dcera svolila a odesla.
Ja jsem pani vzala za ruku a zacala ji vypravét. Neuplynulo ani deset minut
a pani ve spanku zemiela. Volala jsem hned dceri. Nebyla schopnd celou
chvilku propadsla. SnaZila jsem se dceri vysvetlit, Ze to tak telo byt.
Maminka nechtela dceri zpiisobit bolest z odchodu a tak se smrti branila v
PpFitomnosti dcery, kterou chtéla ochranit. Stava se mnoho takovych situaci,
kdy nemocny nemiize odejit. Néco mu v tom brani. Nema treba jesté
doresené viechny své osobni véci. Casto tyto véci pochopime, az kdyz nam
nekdo blizky zemre. “ Respondenti preferovali misto imrti doma, mezi svoji
rodinou a blizkymi. Toto misto jim pfipada ptirozené. ,,Umirdni v domdcim
prostiedi je piirozené. Bohuzel vsak v minulém stoleti nam bylo vstépovano,
Ze rodit a umirat se ma v nemocnicich. Jsem presvédcena, Ze intimita a
vilidnost domactho prostredi znovu oteviou cestu tomu, Ze umirat doma je
normdlni a samoziejmé. A tohle se teda miize vyresit tou domdci péci. Ja si
myslim, Ze prosté je to pro né lepsi, kdyz zemiou doma nebo obklopeny tou

rodinou, i kdyz, co si budeme povidat, neni to jednoduchy, Ze jo, pro tu
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rodinu. “ Respondenti schvaluji, aby déti v rodiné byly informovany o stavu
nemocného (v zavislosti na jejich véku) a byla jim sdélovana pravda. ,.4 to,
Ze se s memoci moji maminky setkdavaly nase déti, bylo jisté pro jejich
budouci Zivot vyznamné. Doufam, Ze to pro né do Zivota bude mit prinos a
budou brat péci o nemocného jako soucast Zivota. Jsem rada, Ze si ho deti
pamatuji jakoby v lepsi kondici. Ze to nejhorsi prosté nevidély. Nevim, jestli
je to dobre nebo ne, ale treba na pohieb jsme je vzaly, aby se s nim
rozloudily, aby to jakoby pochopily. Rekli jsme jim to samoziejmé hned 25.

rano, kdyz teda dedecek umrel. *

SHRNUTI
Z odpovédi respondentii vyplynulo, Ze téma umirdni a smrti je velice
obtizn¢ sdélitelné. Otdzka smrti je velké etické dilema, které si kazdy fesi
svym zpusobem. Respondenti z fad pecujicich laikli reflektovali tuto situaci
jako zkuSenost, ktera sblizila rodinu. V Zivotnich ptibézich bylo poukazéno
na situace, kdy clovek, pokud neni smifen se smrti, nelehce umira a odchézi
z tohoto svéta. Respondenti se domnivaji, Ze pro nemocného je lepsi, pokud
zemie doma obklopen rodinou. Z pohledu pecujicich laikli i odbornikl je
domaci prostfedi pro smrt pfirozené.
Pro dalsi vyzkum doporucuji ovétit hypotézu:

» Lze ptredpokladat, ze pro pecujici je smrt v domacim prostredi

piirozena.

Pro dalsi vyzkum doporucuji vyzkumnou otazku:

» Zda téma smrti a umirani je pro pecujici etickym dilematem.

4.6 Prispévek na péci a zabezpeceni rodiny v dobé nemoci

Soucasny pravni systém umoznuje poskytnuti piispévku na péci pfi
dlouhodobém nepfiznivém zdravotnim stavu. Do této kategorie spadaji i
nemocni v termindlni fazi nemoci. Podrobnéji v kapitole Legislativni
zakotveni hospicové a paliativni péce v teoretické casti této bakaladiskeé
praci. Z vyzkumu je patrné, ze tato davka je vyplacena pozdé. Respondent ¢.

1 z fad pecujicich laiki uvedl nasledujici zkusenosti. ,,Obrdtila jsem se také
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na Meéstsky urad Mélnik o poskytnuti prispévku na péci. Pani ze socidalky u
nds délala Setieni a rikala, Ze se domnivd, Ze nam bude prispévek priznan v
nejvyssi castce. Bohuzel prispévek priSel aZ mésic po maminciné smrti. Je
pravda, zZe byl prizndan ode dne pozadani, ale domnivam se, zZe by bylo
dobré, aby byl vyplacen treba do 30 dnii od pozadani. Spousta rodin, véetné
nas, resi v té dobé existencni problémy. *

O tom, Ze tato moznost Cerpani piispévku existuje, potvrzuje i dalsi
respondent z jiného konce republiky, ktery ma vSak obdobné zkuSenosti. Je
tedy patrné, ze nepfiznivé dlouhd doba vyplaty ptispévku neni pouze
krajovou zélezitosti, ale vyskytuje se 1 v jiném okrese, jak uvadi respondent
¢. 2 z tad pecujicich laika. ,,4 pritom viastné jesté defakto od toho statu, od
socialky ten prispévek na péci jeste existuje. My jsme jesté nedostali ani
korunu. Ono to trva dlouho, nez se to vyridi. V srpnu jsem Zddala, chtéla
Jjsme uz jako driv. Tak méla jsem si jako driv zazadat, chtéla jsem. Ale kdyz
jsem tam s témi papiry prisla, tak mi pani povidala, no jo, ale tatinek je
v nemocnici, tohle to, az bude doma. Ja nemohu mit za néj rizeni v
nemocnici, to my nesmime. Az budete vedet, Ze vam pujde treba ve ctvrtek
domii, tak se tady ve stredu zastavte. Dejte mi sem papiry a ja to kolem
Ctvrtka zacnu psat. No tak prosté nam to takhle teda vyslo, od 18. srpna byl
teda doma. Takze mi to mame od 17. podany. Ale jesté jsem se o néj tedy uz
starala od cervence. Ale oni maji dlouhy dodaci lhiity. No, dneska jsem tam
volala, kdyz jsem to teda jako zarazila, Ze jo, Ze teda tatinek uz je po smrti.
No, tak mé rikala teda, at se tam u ni stavim. Ze to teda napiseme, aby
penize pak uz presly na mé. No, on je teda jako ochotny, to oni za to
nemiizou. Prosté to ma narizeny. Zdakony nedeéld, no. Ale vikam, Ze prosté
jako ne v mém pripade, ale jsou lidi, kteri ty penize treba potiebovali. Tohle
to by mél ten stdt taky vyresit jinak. Protoze jako dostat penize, tFeba jako
ja jsem dostala na tchyni penize aZ za piil roku. Ze jo, Ze ona uz byla po
smrti a pak teprve prisla ta castka. A tady s tim tatinkem mé to vyjde vilastné
taky, tak. Vlastné ty penize prijdou, misto toho, abych je méla kdyz, tak to
dostanu teda ai potom. Pak se clovek musi rozhodnout. Bud' prace, a nebo

vzit tu péci, s tim, nez vyridi tyhle ty formality, tak dostane za piil roku
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penize. To jim prosté na rovinu rekl, budto nastoupite do prace, nebo o
prdci prijdete.

Dalsi respondent poukazuje na nedostatecnost finan¢niho zajisténi, pro
pecujici, ktefi pecuji o nemocného v domacim prostfedi. Respondent ¢. 4
z fad pecujicich laikt reflektoval svoje Zivotni zkuSenosti takto: ,,Prosté je
to o lidech. Skutecné o jejich statecnosti a o jejich nature. Ale celkové si
myslim, Ze systémove by se to mélo zmenit. Jo, legislativné. Prosté je tam
spousta véci, tieba ta podpora téch lidi, kteii se chtéji starat o tu osobu
blizkou. Tam by mély byt minimalné néjaky garance, Ze prosté po ndvratu
nepiijde o misto. Nebo by se meély zvysit ty davky, aby byly maximadlné
zajisteni. 1 kdyz se da vyuzivat diichod toho clovéka, o kterého se vlastné
starate. V téchto vécech by se tomu méli lépe vénovat, jo. A samozrejmé to je
otazka hospicu.

Na nedokonalost nasi legislativy poukazuji i respondenti z fad pecujicich
odbornikli. Respondent €. 3 B poukézal na to, Ze pecujici laik neméa zadné
jistoty. ,.Zakony by se mély zménit. Méla by byt jistota zaméstndni pro
¢lovéka, ktery o nemocného pecuje. Mel by mit zajisteny néjaky prijem.
Davky by mely byt vyplaceny pruiné a ne, Ze prispévek na péci prijde az,
kdyz ¢lovék zemie. Je to cely zdravotnictvi postaveny uplné obracené, kde je
dulezita ta dokumentace. Ty papiry riizny, vsechno zdokumentovany. Ale
v podstate uz nikoho nezajima, jestli u tech lidi jsem viibec byla. Jak to mam
napsany. Prijde kontrola z pojistovny nebo i jakakoli kontrola, kdyz k nam
prijde, tak budou délat dokumentaci. Nikdy jsem nezazila, Ze by Sli k tém
lidem a ptali se, jestli jsou spokojeny, jestli by si to predstavovali jinak,
jestli od té sestry toho chtéli vic nebo ...Ne, tam je dilezita ta
dokumentace. *

V této souvislosti bylo respondenty poukdzano na Spatnou informovanost
pecyjicich rodin v otdzkach jejich narokti v ptipadé¢ pée v domacim
prostiedi. Respondentem ¢. 4 B byl opét zdlraznén problém s existenénimi
problémy, do kterych se rodiny dostdvaji v souvislosti s pé¢i v domacim
prostiedi. ,,Pro mnoho rodin, hlavné pokud jim onemocni Zivitel rodiny, tak

se v pripadeé této nemoci dostavaji do silnych existencnich problémii. Je
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pravda, Ze maji ndrok na prispévek na péci. Ale mnoho rodin se o této
moznosti dozvida af od nds, a pak si tieba jii ani nestihnout tuto davku
vyiidit. Mam dojem, Ze kdyz se rodina dostane do takovéhle situace, tak
nema dostatek informaci. Myslim si, Ze ne az u nas v hospicové péci, by se
meéli dozvéedeét o svych moznostech. Informace by mély najit u svého

3

obvodniho lékare nebo tieba na onkologii. *

SHRNUTI

Respondenti, zejména pecujici laici, ve svych Zivotnich zkuSenostech
reflektovali také jako problém nedostatecné socidlni a finan¢ni zajiSténi pii
péci a také moznost ztraty zaméstnani. DalS$im problémem, jak ze strany
pecujicich laikd, tak i1 profesionalt, je fyzicka vyplata pfispévku na péci.
Respondenti poukazovali, ze vyplata pfispévku probéhne v mnoha
ptipadech az po smrti pacienta.

Na zéaklad¢ vysledkii této prace doporucuji pro dalsi vyzkum provétreni
téchto hypotéz:

» Lze predpokladat, ze pecujici osoby se pii péci o umirajiciho
vdoméacim prostfedi nejsilnéji  potykaji s problémem  ztraty
zaméstnani.

» Lze predpokladat, ze pecujici osoby se pii péfi o umirajiciho
vdomacim prostfedi potykaji s problémem snizeni piijml
s ohledem na riziko pozdnich vyplat ptispévku na péc¢i, mnohdy jiz

po smrti pacienta.
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5 Shrnuti vysledkii vyzkumu a stanoveni hypotéz

Vysledkem vyzkumu je vymezeni postojii respondenti v oblasti doméci

hospicové péce. Vyjadiené nazory a postoje se vztahuji k oblasti péce o

pacienta v terminalni fazi nemoci v domécim prostiedi.

Na zékladé provedeného vyzkumu bylo z praktické Casti této bakalarské

prace specifikovano Sest oblasti, na které byl kladen respondenty dlraz, jak

ze strany pecujicich laiki, tak i profesionali.

1) Seznameni s diagnézou a prognoézou smrti.

2) Dostupnost domaci hospicové péce.

3) Dostupnost l1ékatfe a navstévy lékare v prostfedi pacienta.

4) Uhrada a dostupnost 1é&iv a jinych pomiicek v doméacim prostiedi.
5) Dalsi otazky kolem smrti.

6) Ptispévek na péci a zabezpeceni rodiny v dobé nemoci

Ke kazdé této oblasti byly navrzeny mozné hypotézy pro dalsi vyzkum,

ptipadné vyzkumné otazky a vyzkumna témata. Dalsi vyzkum v této oblasti

povazuji s ohledem na ziskand data jako piinos pro zlepSeni doméaci

hospicové péce. Vyzkum bude i pfinosem pro praktickou ¢ast socidlni prace

v této oblasti.

Navrzené hypotézy pro dalsi vyzkum na zdékladé¢ ziskanych dat od

respondenttl, které byly nejcastéji v osobnich piibézich reflektovany.

» Lze predpokladat, ze dulezitym aspektem pii péci o bezmocné

nemocného je podavani pravdivych informaci o jejich zdravotnim
stavu a prognoze.

Lze ptedpokladat, Ze pecCujici osoby se pii péfi o umirajiciho
vdomacim prostiedi nejsilnéji  potykaji s problémem  ztraty
zaméstnani.

Lze ptedpokladat, Ze pecCujici osoby se pii péfi o umirajiciho

v domdcim prostiedi potykaji s problémem snizeni piijmi s ohledem
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na riziko pozdnich vyplat pfispévku na péci, mnohdy jiz po smrti
pacienta

Lze ptedpokladat, ze pro pecujici je smrt v domacim prostiedi
piirozena.

Lze predpokladat, Ze pacienti, ktefi vyuzivaji domaci péci
v termindlni fazi, a jejich rodiny nejsou dostatecné informovani o
moznostech predepisovani zdravotnich pomiicek.

Lze ptedpokladat, Ze soucasné legislativni podminky nekoresponduji
dostatecné se skutecné pocitovanymi potiebami pecujicich a nefesi
dostatecné¢ Cas straveny u termindlnich  pacientd pii domadci

zdravotni ¢i hospicové péci

NavrZené vyzkumné otazky:

>

Mira informovanosti obvodnich I€kaiti o moznostech poskytnuti
domaci hospicové péce.

Moznost dalSiho vzd€lavani obvodnich 1ékait v paliativni medicing
sohledem na pozadavky jednotlivych regioni a miru jejich
vyuzivani pravé obvodnimi 1ékafi.

Zda téma smrti a umirani je pro pecujici etickym dilematem

NavrZena vyzkumna témata:

>

>

Ovéfit  dostupnost domdaci hospicové péce sohledem na
informovanost obcant.
Ovérit zptusob formulace legislativnich podminek pro doméci

hospicovou péci a jejich ptipadné limity v praxi
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Zavér
Cilem této bakalaiské diplomové prace bylo zprostiedkovat zkuSenosti
z oblasti, kterd jesté stale neni Siroce reflektovana jak laickou, tak odbornou
vefejnosti. DalS§im ucelem této prace bylo identifikovat a formulovat
hypotézy, které jsou zékladem pro dal$i systematicky vyzkum domaéci
hospicové péce.
S diirazem cil této bakalaiské diplomové prace byla v teoretické Casti
vymezena domdci hospicovd péce v kontextu jejich aktér, postupt,
principti a legislativniho ukotveni s dirazem na etické a moralni hledisko.
S ohledem na cil i pfedmét zajmu, stejn¢ jako s ohledem na mnozstvi a
dostupnost respondentil pro vyzkum této bakalaiské diplomové prace byla
pro potieby realizace Setfeni zvolena strategie otevienych rozhovort, a to
s ohledem na cil i pfedmét zdjmu, stejné jako s ohledem na mnozstvi a
dostupnost respondentli pro tento vyzkum. Oteviené rozhovory byly
nahravany na diktafon a nasledné byl potfizen doslovny pisemny ptepis
zaznamenanych hovorli. Pro zpracovani pfepsaného textu byla vyuZzita
induktivni metoda, metoda kdédovani dat a jako pomilcka barevné
rozliSovani v textu. K analyze textu byla také pouzita metoda vyhledavani
vztahli a metoda prostého vyctu.
Z uvedené¢ho vyzkumu bylo zjisténo, Ze respondentti v domaci hospicové
péce chybi vytvofeni vhodnych podminek a vétsi informovanost pro aktéry
domaci hospicové péce v téchto oblastech:

4+ Seznameni s diagn6zou a prognozou smrti.
Dostupnost domaci hospicové péce.
Dostupnost 1¢kare a navstévy lékate v prostfedi pacienta.
Uhrada a dostupnost 16¢iv a jinych pomiicek v domacim prostiedi.

Dalsi otazky kolem smirti.

-+ + & &

Ptispévek na péci a zabezpeceni rodiny v dobé nemoci.

Seznameni s diagnézou a progndézou nemoci, informovany souhlas pacienta,
to vSe je jiz mnoho let legislativné zakotveno v zdkonech Ceské republiky.

Na zaklad¢ ziskanych dat z realizovanych rozhovor v této bakalatské praci
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je vSak stale patrné, Zze n&ktetfi lékafi neinformuji pacienty o jejich
zdravotnim stavu a prognéze pravdivé. Rodina mé nékdy vice informaci nez
samotny pacient a nemocného od informaci ochranuji.

Me¢lo by byt samoziejmosti, Ze vSichni by méli byt pravdivé informovani.
Nemocny i jeho rodina si jsou schopni zafidit jesté véci, které povazuji za
dilezité vyfesit. V domaci hospicové péci se na zdklad¢é ziskanych dat
pracuje snadnéji a uvolnéna atmosféra ma pfiznivy vliv na vSechny aktéry
domaci hospicové péce.

Pro dalsi vyzkum je vyznamné provéfeni hypotézy nedostatecného
nastaveni legislativnich podminek nejen pro hospice, ale i pro domaci
hospicovou péci a provéteni pokryti nabidky doméaci hospicové péce.

Z toho wvyplyvaji i dal$i nedostatky, jako napiiklad Spatnd dostupnost
zdravotnich pomticek, které jsou k domaci péci zapotiebi. Domaéci
hospicovou péci supluji charitativni organizace, které nabizeji doméci
zdravotni péci, ale ty neposkytuji komplexni multidisciplinarni tym, ktery
by mél tuto péci zajistit po celych 24 hodin a poskytl by rodinam
zabezpeceni vSech potieb, zejména také psychologickych a spiritudlnich.
Tento tym zlstava také v kontaktu s rodinou, pokud si to pfeje, i po umrti
pacienta.

Na zéklad¢ ziskanych dat a po analyzovani vyzkumné ¢ésti této bakalaiské
prace vyplynulo, Ze mnoho praktickych Iékaii nepovazuje za nutné
navstévy v rodin¢ a 1é¢i pacienta z ordinace, aniz by ho vidéli. Dal§im
vyzkumem by bylo vhodné prokéazat, zda chybi informovanost praktickych
1€kait o paliativni mediciné, pfestoze jsou pofadany seminafe a Skoleni, zda
nechybi osvéta a dostate¢na informovanost. Prakticky lékai by mél rodiné
predepisovat zdravotnické pomicky, agenturu domaci péce, piedepisovat
léky na tlumeni bolesti a dal§ich pfiznakli nemoci. Z vyzkumu také
vyplynulo, Ze obvodni 1€kafi Casto nevlastni recepty na opiaty. Z davodi
finan¢nich limith nechtéji predepisovat nakladné 1éky. Pacienti si na mnoho
1€kt v domacim prostfedi doplaci velké finan¢ni ¢astky.

Pokud je pacient v péci domaciho hospice, je situace s 1é¢ivy a pomtickami

pfijatelnéjsi, pfesto vSak pacienti na nckteré 1éky doplaci vétsi castky, nez
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kdyby byli v nemocni¢ni péci.

Z téchto poznatkl je patrné, ze naSe legislativa neni piizniva k domaéci
hospicové péci v oblasti thrad za lé¢iva a pacienti nejsou dostatecné
informovéani o moznostech, jakym zptisobem a kdo miize pomiticky ¢i léky
predepsat. V tomto sméru by jist€ pomohla vétsi osvéta.

Na podzim roku 2011 byl schvélen zdkon ¢islo 372/2011 Sb., o zdravotnich
sluzbach, ktery upravuje péci o termindlné nemocné pacienty.

Cas ukaze, zda schvaleni zakona &.372/2011 Sb., o zdravotnich sluZbach
pfinese pozitivni vliv pii péci o terminalni pacienty v doméacim prostiedi.
Je nutné, aby se nasSe spolecnost naucila nahlizet na umirdni jako na
piirozenou soudast Zivota. Mizeme konstatovat, ze v Ceské republice je
problém smrti a umirdni téma, o kterém se pfili§ nedebatuje. V ptipadé smrti
v domacim prostfedi je tym domaciho hospice rodiné k dispozici.V ptipadé
domaci péfe tomu tak neni. Nutné je seznamovat laickou i odbornou
vefejnost se vSemi dostupnymi materidly v oblasti smrti a umirdni v
domacim prostiedi. Zajistit vétsi propagaci a dostupnost téchto materiald,
naptfiklad u praktickych Iékaii, na odborech socidlnich véci atd.
Odstraniovani tabu spojenych se smrti zajisti pozitivni vliv vefejnosti na
otazky tykajici se smrti a umirdni. Dle ziskanych informaci a na zékladé
provedeného Setfeni pecujicim v domécim prostiedi chybi dostatecné
socialni a finan¢ni zajisténi pfi péci. Moznost ztrdty zaméstnani v piipadé
dlouhodobéjsi péce a existenéni otazky, to jsou problémy, které trapi
pecujici laiky.

Zpracovanim této bakalaiské diplomové prace jsem ziskala ucelenéjsi
nahled na domaci hospicovou péci jak z pohledu pecujicich laikt, tak i
profesionalii. Z pohledu studenta oboru socidlni prace pro mne bylo velkym
pfinosem hovofit zejména s pecujicimi laiky nad tématy, které jsou v
socialni praci etickymi dilematy a velice si vazim osobnich zpovédi
respondenttl, které byly Casto velmi emotivni, oteviené a pro oblast socialni
prace velmi ptfinosné. Sdilena starost je polovicni starost. U respondentl
mého vyzkumu se tato pravda potvrdila. VSichni se shodli na nutnosti

oteviené komunikace, vSichni pecujici o termindlni pacienty si potiebovali
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promluvit, a to nejen pti ndro¢ném pecovani o svého blizkého, ale i nyni,
kdy bolest ze smrti je jesté v jejich srdcich.

Tuto praci lze vyuzit pro dal§i systematicky vyzkum doméci hospicové
péce. MiiZze rovnéz poslouzit laické pecujici vefejnosti jako zdroj informaci,

kterych dle vSech respondentti je opravdu silny nedostatek.
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