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UVvOD
., Tak dlouho se nam slibovaly sveétlé zitiky, az zbyla ze vseho jen temnd minulost. “(Ptacek,

2009, s. 23).

Lidstvo vnima zivot jako dar majici urcity limit. Dfive si lidé tuto skute¢nosti nechtéli
pfipustit, véfili v posmrtny zivot a reinkarnaci. Smrt nevnimali jako konec Zivotni etapy, ale
jako pocatek lepsiho byti. Moderni civilizace je v tomto ohledu pln¢ informovana, kone¢nosti
Zivota si je védoma. Mnozi z nas k tomuto zavéru dospéli jiz v détstvi. Samotné zjisténi je pro
dit¢ podnétem pro dotazovéani se svého blizkého okoli. Naleznuti odpovédi a vield naruc
rodiny napomahaji se smifit s ptichazejici bolesti, celkovou ztratou a zarmutkem. Je smutné,
ze této nepiijemné udalosti v pribéhu lidského Zivota a pribyvajicim v€kem celime zpravidla
vicekrat. Nutno zdlraznit, Ze kdyz smrt udeti, nikdo z nas neni dostate¢né¢ pfipraven. Pohlavi,
vek ¢i predchozi zkusenosti nehraji roli. Vyrovnani se s tézkou ranou osudu neni jednoduché.
Clovéka lze v takové situaci piirovnat k dilku mozaiky. Je souéasti vétsiho spole¢enstvi lidi,

ale jeho reakce odpovidaji originalu.

Jak jiz bylo zminéno, kone¢nost Zivota neni v soucasné spolecnosti popirana. Vetejné
se vSak o tématu umirani a smrti nemluvi, alesponn ne v rozsahu, které by zasluhovalo.
Myslenka umirdni a smrti ustoupila do pozadi, nemame touhu o ni hovofit. Casto ji
Z konverzace vytésiujeme, protoze uziti urcitych slov v nas evokuje smutek. Téma se otevie
Vv piipad¢, kdy sami celime své vlastni smrti ¢i smrti svého blizkého. Spolecné bojujeme za
jeho dustojny odchod z tohoto svéta, kterému napomaha systém paliativni péce. V minulosti
tento typ sluzeb zajistovala pievazné zdravotnickd zafizeni, pacient umiral v izolaci od
okolniho svéta. Kolektiv autorti (Student et al., 2006, s. 139, cit. podle Ariés, 1997)
zduraznuji, Ze vyjimkou nebylo: , obelhdvaini, zbavovdni se svéprdavnosti umirajicich
a potlacovani zarmutku. “

Zapominalo se na vyznamnou roli rodiny. Kazda osoba bez ohledu na sviij zdravotni
stav ma své potieby, proto je nutné je respektovat. Jejich naplnéni neni jednoduché, jsou
doprovazeny otazkami nejistot a starosti. Zajem o téma v nds vzbuzuje skuteCnost, Ze
nemiiZzeme jen tak prejit fakt, jak se nemocni lidé citi. Kazdy lidsky Zivot ma své hranice
vcetné toho naseho. V ptipadé€, ze skutecnost nelze oddalit, touzime po vlastnim kvalitnim
a distojném umiradni i naSich blizkych. Jsme si védomi, Ze mnohdy je umirdni spojeno
S asociaci tabuizace, coZz nam neni lhostejné. Nepovazujeme t0 za spravny piistup a chceme

ptispét k jeho eliminaci. Bakalaiska prace ma proniknout do problematiky hodnoceni kvality



zivota klienta v zavérecné fazi zivota, byt voditkem K odstrafiovani ptipadnych nedostatki
vyplyvajicich z neuspokojeni potfeb ¢i dalSich aspektd. Vybér tématu byl déale podnicen
i Z hlediska jeho aktualnosti. Ve spole¢nosti se stale hovoii o tom, Ze pocet nevylécitelnych
onemocnéni stoupa a v budoucnosti disledkem demografickych zmén se da o¢ekavat zména
ve v€kovém slozeni obyvatelstva. Celkova populace starne a s tim souvisi i o¢ekavany zajem
o zafizeni poskytujici paliativni péci a prosazeni jejich kvalitniho rozvoje.

V soudasnosti je kvalitni paliativni pé¢e v CR dostupna, ale mnohdy jen omezené
(Buzgova, 2015, s. 23).

Trvame na skutecnosti, ze kazdy jedinec ma pravo na kvalitni Zivot 1 v zavére¢né fazi Zivota
bez ohledu na své pohlavi, rasu ¢i vyznani. Cilem bakalafské prace je interpretovat kvalitu
zivota klienta v paliativni péci. Jeho dosazeni doplnuji nasledujici dil¢i cile, které jsou

sestaveny s ohledem na strukturu prace:

- definovat kvalitu zivota a jeji pojeti v paliativni péci,
- charakterizovat paliativni péci, jeji principy a cile,

- popsat varianty a formy paliativni péce,

- vysvétlit vyznam rodiny v paliativni péci,

- specifikovat potteby a prava umirajicich,

- spolupracovat s odbornou literaturou a dal§imi zdroji.

Prvotnim zamérem bakalaiské prace bylo jeji rozdéleni na teoretickou a praktickou ¢ast, kdy
prakticka ¢ast méla byt realizovana kvalitativnim vyzkumem formou polostrukturovaného
rozhovoru s klienty v paliativni péci. V pribéhu samotného zpracovani tématu doslo ke
zméné pfistupu na sekundarni analyzu dat, ktera vychédzi zjiz provedenych tuzemskych
| zahrani¢nich vyzkumnych Setfeni tykajici se kvality Zzivota klienta v paliativni péci.
Diivodem bylo, na zdklad¢ sledu udalosti v rodinném prostiedi, uvédomeéni si nelehkého

zhosténi se role tazatele v pfimé interakci s klientem v paliativni péci.



|. TEORETICKA CAST

1 Kvalita zivota

S ohledem na jednotlivé cile bakalaiské prace v této kapitole vymezujeme pojem
kvalita zivota v€etné vyvoje konceptl a rozdilnosti pfistupi pii jeho méteni. Déle zminujeme

pojeti kvality zivota Vv oblasti paliativni péce.

1.1 Vymezeni pojmu

Povazujeme za dulezit¢ vymezeni zdkladnich pojml. Pojem ,kvalita“ z hlediska
vyznamu vyjadiuje jakost ¢i hodnotu, jejiz vysledek miize byt pozitivni ¢i negativni
(Ktivohlavy, 2002, s. 162-163). Spolecné s zZivotem se jedna 0 slovni spojeni, které se
Vv soucasné dob¢ pomoci medializace dostava jesté vice do povédomi kazdého ob¢ana. Zajem
o tuto problematiku je spjaty s postindustridlni spolecnosti, kterd na svych bedrech nese:
L, WSSI  Zivotni standard, zménu ve struktufe zaméstnanosti, preferovanych hodnot,
individualizaci, diiraz na dusevni prdci a kreativitu, ndrust tolerance, prostorové a socidlni
mobility, zrychleni Zivotniho tempa, demokratizaci a pluralizaci ve vsech sférdch socidlniho
Zivota. * (Hetmanova, 2012, s. 407).

Kvalita zivota se podle Gurkové (2011, s. 15-23) stala pfedmétem zkoumani mnoha
védnich obord. Jeji uziti se tak ustalilo v pedagogice, andragogice, psychologii, sociologii,
medicing, oSetfovatelstvi, filozofii, ekonomii, politologii i v mnoha dalsich disciplinach.
O stale rostouci popularité a zvySené snaze porozumét kvalité Zivota svédéi podpora
publika¢ni ¢innosti, zvetejnéni jednotlivych vyzkumu a referenci. Dale autorka poukazuje na
stale se rozsifujici obsah bibliografické databaze MEDLINE, kterd je povazovana za
celosvétovy zdroj informaci zpravidla l1ékatského charakteru. V roce 1975 uvedla celkem
40 referenci zabyvajici se kvalitou zivota. Je pozoruhodné, Zze o 25 let pozdéji jejich pocet
vzrostl na 12 000, po dalsich 5 letech dosahl hranice 40 000. V soucasné dobé lze dohledat
pfes 250 000 zaznamii, které jsou alespon z Casti spjaté s touto oblasti. Hefmanova (2012,
s. 407) zdaraziuje, ze termin ,,kvalita Zivota“ je soucasti odborné, mnohdy politické i laické
konverzace. Kiivohlavy (2002, s. 162-163) dodava, ze v minulosti bylo ve spojitosti

s kvalitou zivota béZné hovoftit o kvantité, kterou lze dle v€ku snadno stanovit.

Dnes jsme si védomi skutecnosti, ze jeji koncept je t€zko uchopitelny. Vysledkem je
nespocet definic, interpretaci a rozdilnost nazorti. Obecné lze konstatovat, ze v soucasné dob¢

neexistuje jedind Siroko-platna definice (Gurkova, 2011, s. 23). WHO definuje kvalitu Zivota
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jako: ,, individuadlni vnimani postaveni jedince ve svété v kontextu kulturnich a hodnotovych
systémit a ve vztahu k jeho cilum, ocekavanim, standardim a zdajmum. (WHO, 1997, s. 1).
Dalsi z moznosti vykladu kvality zivota je vnimani osobni pohody, jejimz obsahem je
psycho-spiritualni, télesna i socialni dimenze. Jedna se o stav, kdy je pacient s§tastny
(Gurkova, 2011, s. 31). Domnivame se, Ze spokojenost by méla tvofit zakladni pilit v péci
0 nemocné. Kazdy z nads ma pravo byt v rdmci moznosti se svym zivotem spokojeny. Vnitini
prozivani je velmi individualni a nelze jej snadno usmérnit, pomoci vSak mizeme samotnou
pozornosti.

Kvalita zivota muize byt pojimana z psychologického ¢i socidlniho hlediska.
V psychologickém pojeti se miize jednat o zkoumani faktord, které ovlivituji nase psychické
postoje a patrani po skutenostech, které nas ¢ini Stastnymi. V souvislosti se Zivotni
spokojenosti se setkavame s nasledujici terminologii: well being, pohoda, prozitek osobni
pohody, zivotni pohoda, pocit blaha, Stésti ¢i radost (K#ivohlavy, 2002, s. 162-177; Kebza
etal., 2005, s. 12-29). V piipadé socialniho hlediska se zaméfujeme na zpusob Zzivota
a hodnoty jemu vlastni: ,,a) individualistické (uspech, moc, sebeurceni), b) kolektivistické
(spravedinost, benevolence), c) liberalni (svoboda, autonomie, nezavislost, touha po zmeéne),
d) konzervativni (bezpeci, dodrzovani tradic, disciplinovanost). “ (Dvotackova, 2012, s. 64-65

cit. podle Payne, 2005).

Pti spravném zkoumani kvality zivota jednotlivce je diiraz kladen na holisticky pfistup
k osobnosti, ktery zahrnuje vSechny jiz zminéné dimenze. V dne$ni dobé& se tento piistup fadi
K nejoblibengjsim. Presto se pii hodnoceni potykame s problémem, ktery tkvi v subjektivnim
pojeti, kdy kazdy clovék ma jiné predstavy o pfijatelnych materidlnich podminkach a Zije
v rozdilné geografické oblasti se specifickou kulturou a naboZenstvim (Munzarova, 2002,
s. 18). Je logické, ze vysledky subjektivniho a objektivniho charakteru budou vzdy rozdilné.
Navzdory obtizné formulaci je Gurkova (2011, s. 47) presvédCena, ze jde o pojem:
., Multidimenzionalni, multifaktorialne podminény a mluvi se o ném jako o fenoménu

multiuroviiovéem, multidisciplinarnim tedy o fenoménu s vysokou mirou komplexnosti. *

Ve spojeni S multidimenziondlnim fenoménem se hodnoceni kvality zivota zamétuje
na materidlni (biologickou, neurofyziologickou, ekonomickou), duchovni (etickou,
estetickou), spolecenskou i individualni ¢ast ¢lovéka. Pii celkovém srovnani jednotlivych
rovin muze dojit k nadfazenosti ¢i podfazenosti jedné ¢i vice znich. Multiuroviiova

a multifaktorialni oblast je zajiSténa zménou vnimani kvality zivota v prubéhu zivota formou



mnoha faktord. Komplexnost Setieni je pak vazana na srovnani télesného i dusevniho stavu
jedince, jeho urovné nezavislosti na okoli a socialnich vztahti ke vztahu k prostiedi
(Dvorackova, 2012, s. 57-58). Dle Kiivohlavého (2002, s. 164-168) je hodnoceni kvality
zivota nemocného ovlivnéno uspokojovanim svych potieb a celkovou spokojenosti v pritbé¢hu
svého zivota, zpétné vraceni se k tomu, co prozil. Pokud pacient zil v souladu se svym
vnitinim pfesvédcenim, budou vysledné hodnoty jeho kvality zivota na vynikajici trovni.
Zduraznujeme, Ze v zavéru zivota je vhodné zohlednit redukci ¢i modifikaci i vSech
oblasti kvality zivota. Pacient diisledkem progredujici nemoci je nezplisobily k podileni se na
normalnim zivoté, udrzeni ¢i vytvareni novych socialnich vazeb a ponechani fyzického ¢i
psychického zdravi (Buzgova, 2015, s. 101). Obecnym pravidlem vztahujicimu se
K obtiznosti tématu je vnimani hodnoty Zivota. Pfipominame, Ze dileZitost tohoto pojmu je

oSetiena pravem na Zivot, které patii do zakladnich lidskych prav (Halecka, 2001, s. 4).

V ptipad€ hodnoceni kvality Zivota vychazime ze Sirokého spektra specifickych oblasti
jednotlivych dimenzi, které¢ jsou méfitelné. Jednotlivé koncepéni modely se mohou v jistych
oblastech lisit, a to zpravidla rozSifenim zakladnich skupin. Poklddame za smysluplné,
seznamit se alespon s nékterymi z nich. Miihlpachr (2005, s. 61) uvadi, ze WHO sestavila
koncepéni model obsahujici ¢tyfi zakladni okruhy kvality Zivota, které se vazi na zdravi.
Zahrnuje dimenze clovéka a jeho piitomnost se ustdlila i v uzivanych indikéatorech,

mj. obsahuje:

e fyzické zdravi a Groven samostatnosti (bolest, inava, odpocinek),
e psychické zdravi a duchovni stranka (sebepojeti, vira, pocity),
e socialni vztahy (socialni podpora),

e prostfedi (dostupnost péce, financni zajisténi, bezpeci aj).

Na dalsim navrhu struktury modelu kvality zivota se podilel némecky odbornik na
paliativni péci, vedouci zdravotni akademie, ¢len nadace Roberta Bosche a expertni skupiny
DNQP - Hubert R. Jocham. Ve spolupraci s ostatnimi odborniky (Hubert R. Jocham et al.,
2006, s. 1191) se zaméfuji na zakladnich pét kategorii, které jsou spjaté s kvalitou zivota:
,,8) schopnost zit normalni Zivot, b) Stésti a spokojenost, C) dosazeni osobnich cili,
d) schopnost vést spolecensky zZivot, €) fyzicka a mentalni kapacita . Déale bychom radi uvedli
podrobnéjsi koncepéni model kvality zivota, kterou navrhl QOL Research Unit. Obsahuje tfi

hlavni oblasti zivota, které se dale ¢leni na podoblasti.



Tabulka ¢. 1 Koncep¢ni model kvality Zivota dle QOL Research Unit

EXISTENCE

KDO JSEM

fyzicka stranka

fyzické zdravi

osobni hygiena

vyZiva

cviéeni

péce o vzhled a obleceni

vzhled

psychicka stranka

psychické zdravi

vnimani

pocity

sebehodnoceni, sebe pojeti

duchovni stranka

osobni hodnoty

osobni standard chovani

duchovni hodnoty, vyznani

SOUNALEZITOST VAZBY NA PROSTREDI
misto na svété domov

prace/skola

sousedstvi

uzsi spolecnost

misto mezi lidmi

blizci pratelé

rodina

pratelé

spolupracovnici

sousedstvi a uz§i spolecnost

misto ve spolecnosti

adekvatni piijem

zdravotnické a socidlni sluzby

zameéstnani

vzdélavaci programy

volnocasové aktivity

spoleCenské déti a udalosti

ADAPTABILITA

DOSAHOVANI OSOBNICH CILU A PRANI

kazdodenni zivot

¢innosti v domacnosti

zameéstnani

Skola nebo dobrovolné ¢innosti

vyuzivani zdravotnickych a socidlnich sluzeb

volny Cas

relaxacéni ¢innosti

¢innosti redukujici stres

plany do budoucna

¢innosti pro udrZzovadni nebo zlepSovani

adaptace na zmény

Zdroj: vlastni, na zakladé¢ tdaji z Kvalita Zivota seniort v domovech pro seniory (in

Dvorackova, 2012, s. 71-72)
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Z vyse uvedené tabulky je patrné, Ze koncepcni model kvality zivota dle QOL
Research Unit vychazi z osobnosti samotného jedince, jeho vztahu k okolnimu prostiedi

a schopnosti adaptability vedouci k uspokojeni stanovenych piani a cilu.

1.2 Vyvoj konceptii

S postupnym vyvojem spole¢nosti se rozvijel i zajem o zhodnoceni aktualniho stavu
populace po strance spokojenosti. Domnivame Se, ze posuzovani kvality zivota u jednotlivych
cilovych skupin je ovlivnéno mnoha zasadnimi celosvétovymi historickymi udalostmi, které
negativné ovliviiuji jejich citéni a duSevni harmonii. Dal§im faktorem, majici vliv na
vyslednou hodnotu, je priubéh vlastniho Zivota a uskutecnéni stanovenych cilti ¢i naplnéni

potteb vztahujicich se k samotnému smyslu své existence.

Hrozenska (2008, s. 47-49) uvadi, ze touha po zjistovani zivotni spokojenosti ma
mnohaletou tradici. Prvotni inklinace k hodnoceni tzv. blaha spole¢nosti nachazime jiz
vV dobach antiky. Stfedem zdjmu davnych filozofi bylo ptedev§im posuzovani subjektivni
pohody, béhem sbéru informaci neopomenuli na oblast t&lesnou, socialni i duchovni. Rimsky
filozof, politik a dramatik Seneca se naopak zaméfil jen na socialni a ekonomickou oblast,
zabyval se materialnimi hodnotami. Jeho myslenky se opiraly o skute¢nost, ze clovéku pfinasi
uspokojeni vzdélani, postaveni, vliv ve spole¢nosti, kontakt s vné&j$im svétem a vztahy
obecné. Storig (2007, s. 160-418) dodava, Ze v obdobi stiedovéku se zakladnim kamenem
lidského $tésti stala vira v Boha. Jmenovité¢ lze uvést ToméaSe Akvinského €1 Augustina
Aurelia jako vehlasné Sititele viry. Osvicenstvi jakozto intelektualni hnuti s Sebou neslo touhu
po Stésti z hlediska seberealizace, vira se dostala do pozadi. Mezi vyznamné myslitele té
doby fadime Immanuela Kanta, ktery hlasal, ze pokud chceme docilit smyslu zivota lze tak
ucinit pfes sebeuctu. V 19. stoleti se filozofové vénovali prohloubeni stavajicich poznatk
z oblasti smyslu Zivota, dnes pomahaji v logoterapii a existen¢ni analyze pfi pfistupovani
k lidskym problémim. Ve 20. stoleti se kvalita zivota stala pfedmétem jednoho ze zakladnich
filozofickych sméri, tzv. utilitarizmu. Ten piejimal mySlenky antickych mysliteld. Hleda

blaho, $tésti a prospéch v lidském zivoté.

Pocatky samotného zkoumani kvality Zivota, které zname dnes, I1ze datovat pfiblizné
od roku 1960, kdy bylo iniciované socidlnimi védami. Kli€ovym podnétem pro vedeni
,prvotnich® vyzkumt kvality zivota bylo materidlni bohatstvi, a to pfedevSim zemi zapadni
Evropy a USA, pievrat hodnotové systému a touha po konzumnim zptsobu Zivota taméjSich
obyvatel. Mluvi se o trendu, jehoz pficinou bylo dospéni povalecné generace. Jejim typickym
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znakem bylo vyristani v rozdilnych podminkach po strance ideologické, hospodaiské,
politick¢é a demografické (Hefmanova, 2012, s. 407). Zakladnim kamenem pro jeji
zhodnoceni byl vztah ke stavu spolecnosti. Pfi sbéru dat se osvéd¢ilo porovnani piijmu
a materialniho zajisténi, politicka svoboda a nezavislost, socialni spravedlnost, pravni jistoty
a zdravotni péce (Dzuka, 2004, s. 44). Do popiedi se dale dostalo zjistovani spokojenosti
s vlastnim zivotem za ur€itych podminek, nikoliv kvantita spotiebovaného zbozi. V 70. letech
20. stoleti se dostava do popiedi koncepce, ktera je postavena na tiech zakladnich dimenzich:
,having® - materialni zdroje, ,loving™ - Gzky vztah srodinou, ,being* - za¢lefiovani do
spolec¢nosti (Roy I. Brown, 1997, s. 113). Dle kolektivu autort (Mare$ et al., 2006, s. 11)

nalezneme béhem historického vyvoje tfi hlavni rozdilné pfistupy v jejim méteni:

e objektivni piistup — vyhodnoceni aplikovaného objektivniho ukazatele, napft.
zaobirani se kvalitou zivotnich podminek v konkrétni zemi,

e subjektivni piistup — vyhodnoceni aplikovaného subjektivniho ukazatele, napf.
kvalita zivotni cesty jednotlivce,

e kombinace objektivniho a subjektivniho pfistupu.

Nadseni pro zjiStovani stavu pacienta V oblasti zdravi i nemoci a nariist celkového
poctu poznatki je za posledni roky velmi markantni. Hlavni pfi¢inou jsou pfedevsim dnes jiz
nevyhovujici postupy pfi posuzovani stavu pacienta, které jako zachytny bod vnimaly jen
jeho diagnozu. Psychické, socidlni a behavioralni determinanty nebyly urceny (Kebza et al.,
2005, s. 59). Na zaklad¢ jiz zminénych skute¢nosti 1ze konstatovat, ze v soucasné dob¢ je

k dispozici pestré mnozstvi pfistupti a zkoumani kvality zivota je velmi rozmanité.

1.3 Pojeti kvality Zivota v oblasti paliativni péce

V oblasti paliativni péce se jedna o aktualni téma. Kvalita zivota Se totiz nevztahuje
pouze na zdravého Clovéka, ale také na jeho prozivani v nemoci. Obvykle s sebou nemaoci
nesou oznaceni: ,, nevylécitelné, progredujici, invalidizujici, vyZadujici rezimové zdsady

a opatieni, omezujici v béznych, kazdodennich aktivitach. “ (Gurkova, 2011, s. 139).

Uzky vztah kvality Zivota a paliativni pé&e je vniman z hlediska neustélého zlepSovani
zdravotnictvi a prodluzovanim délky Zivota. Behem snahy o prvotni 1écbu pacienta mize dojit
k docasnému zlepseni — stabilizovani zdravotniho stavu nemocného. Napfi¢ tomu nelze nad
nemoci vyhrat a pacient se Casto potyka s vedlejSimi G¢inky nasazenych 1ékt, které mohou

zpusobit negativni pohled pacienta na svét a jeho kvalitu zivota (Buzgova, 2011, s. 101).
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Autoti (Girgis et al., 2006, s. 1-2) hovofi o ¢lenéni kvality zivota v oblasti paliativni
péce z hlediska: ,,a) subjektivity, b) multifaktoriality, ¢) multidimenzionality, d) pozitivnich
a negativnich rozmeru.“ S multifaktorialitou a multidimenzionalitou jsme se Vv ramci
vymezeni kvality zivota jiz setkali. Subjektivita se odrazi v pacientové rozdilném vnimani
svéta, dokaze hovotit o svych pocitech, vyhodnocuje svoji vlastni spokojenost s jiz nevratnym
zdravotnim stavem. Mnohdy dochazi i k celkovému piehodnoceni febii¢ku hodnot. Zivotni
sila pacienta je ohrani¢end, pii hodnoceni kvality zivota klademe diiraz na globalni pfistup,
ktery vytvori komplexni pohled na danou problematiku. Pozitivni a negativni rozmeéry
poukazuji na skuteCnost, ze 1 negativni zazitky ¢i pocity souvisejici s nemoci mohou
v kone¢ném disledku prokazat pozitivni vysledky a naopak. | v ptipadé negativnich aspekta

nemoci se pii sbéru dat jedna o ptinos, konkrétnéji v zodpovezeni otazek ztrat a utrpeni.

Kvalita zivota a paliativni péCe je stale zkoumanou oblasti, vypovidaji 0 tom
realizované vyzkumy. V tuzemsku svymi poznatky ptispéla napt. Buzgova - konkrétné jeji
vyzkum vytvofeny na zakladé¢ pokladi z elektronickych databazi. Ten konstatuje, Ze
neexistuje zadny piimy dikaz o ptisobeni specializované paliativni péCe na kvalitu Zivota
pacientl vyjma studii kvalitativniho charakteru (Buzgova, Sikorova, 2010, s. 47). Za zminéni
urcité stoji 1 zahrani¢ni kvalitativni vyzkum odbornikt (Gourdji et al., 2009, s. 40-50), ktery
odhalil, Ze pacienti s nedobrou diagnézou a predpokladanym Spatnym télesnym vyvojem si
pod pojmem kvalitn¢ Zit pfedstavuji mit moznost délat obvyklé véci (mit svobodu volby),
které vedou k obohaceni okoli (socialni vztahy, prostiedi péce). Zasadnim bodem, na kterém
se dotazovani pii zamySlenim se nad kvalitou svého Zivota shodli, bylo netrpét bolesti a byt

samostatny.

Je ziejmé, Ze Knovym poznatkim z oblasti kvality Zivota dochazime zpravidla
s pomoci standardizovanych méficich nastroj, tj. kvalitativnim i kvantitativnim zptsobem.
Zpocatku byly tyto méfici nastroje zamétené na posuzovani obecné kvality Zivota, dnes jsou
dostupné i pro oblast paliativni péce. EXistuje Siroka Skala standardizovanych meéficich
nastroju, které slouzi vyzkumnikovi ke spravnému vybéru dat dle konceptu jeho vyzkumu,
avSak jejich nevyhodu lze spatfit v cizojazyéném origindlu. Buzgova (2015, s. 104)

zZ cizojazy¢nych méficich nastrojii jmenovité uvadi napt. FACIT, LASAS, MQOL ¢i AQEL.
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Tabulka ¢. 2 Piehled standardizovanych méficich nastroji kvality Zivota dostupné

Vv ¢eském jazyce dle Buzgové

VYDAL NAZEV ZAMERENI

WHOQOL - BREF obecna kvalita Zivota,
Svétova zdravotnické

vztahujici se k seniorské

organizace (WHO) WHOQOL - OLD ]
populaci
) SF-12 obecna kvalita Zivota
Medical Outcomes Trust
SF-36 hodnocené v oblasti zdravi
) puvodné¢ kvalita zivota osob
M. Zannotti SQUALA _ .
S dusevnimi potiZzemi
Evropska organizace pro EORTC QOL-C30
vyzkum kvality Zivota u kvalita zivota pacientil
) EORTC QLQ-C15-PAL
onkologicky nemocnych Vv paliativni péci

Zdroj: vlastni, na zaklad¢ 0idaji z Paliativni péce ve zdravotnickych zatfizenich: potieby,

hodnoceni, kvality zivota (in Buzgova, 2015, s. 103-104)

ZvySe uvedeného vyplyva, Ze termin ,kvalita zivota® se fadi mezi jedny
rozsahu. Spletitost této oblasti vyzkumniky nijak neodrazuje, zvySena publikacni Cinnost
hovofi o stabilnim z4jmu. Kofeny jednotlivych vyzkumi sahaji do 60. let minulého stoleti. Od
této doby je patrné, ze koncepce kvality Zivota prochazeji neustalymi zménami. V oblasti
paliativni péce se jedna aktualni pfedmét zkoumani, ktery s sebou nese snahu o zlepSeni

stavajicich podminek. K méfeni kvality Zivota pouzivame kvalitativni i kvantitativni pfistupy.
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2 Paliativni péce
V nésledujici kapitole se zabyvame definovanim pojmu paliativni péce, konkretizaci
jejich zakladnich principt a cili. Objasiiujeme vyvoj paliativni péce v historickém kontextu

a hovotime o jejim zakladnim rozd¢€leni a formach, které by méla zahrnovat.

2.1 Definice pojmu, principy a cile paliativni péce

| v piipadé paliativni péce neexistuje dostacujici definice, jeji pfesna formulace neni
jednoducha. V nékterych zemich (napi. USA) je tento typ sluzby mnohdy ukryt pod terminem
hospic. Tato skute¢nost vzbuzuje domnénku, ze slouzi pouze k hospitalizaci nemocného
(Vorlicek, 2004, s. 24). Paliativni pé¢i se rozumi souhrn Cinnosti zajiStované ze strany
multidisciplindrniho tymu (napf. 1ékafi, sestry, socidlni pracovnici, psychologové,
psychospiritualni pracovnici, dobrovolnici, rodina), jehoz cilem neni kurativni 1é¢ba pacienta,
nybrz docileni uspokojivé kvality Zzivota nemocného a jeho rodinnych pfislusniki.
Poskytovani jeji péce neni vazdno vé€kem pacienta ani specifickym typem nemoci. Samotny
termin paliativni péce pochdzi z latinského slova pallium, coz je 0znaeni pro rousku ¢i plast,
slouzici jako jeho ochrana. Mtzeme tedy fici, ze pomaha lidem, kteti na zakladé diagnozy
ztratili nadé&ji na vyléCeni (Buzgova, 2011, s. 5-6).

WHO definuje paliativni pé¢i jako: ,, pristup zlepsujici kvalitu Zivota pacientii a jejich
rodin, kteri celi problémiim spojenym s Zivot ohroZujici nemoci a to prostrednictvim
predchdzeni a zmirfiovdani utrpeni pomoci véasného zjisteni, vyhodnoceni a reseni bolesti
a dalsich fyzickych, psychosocialnich a duchovnich potizi. “ Na zaklad¢ této definice mizeme
konstatovat, ze paliativni péce je péce, ktera je zamétfena na holisticky pfistup k osobnosti,
ktery zahrnuje télesnou, socidlni a psycho-spiritualni dimenzi ¢lovéka. Lze dodat, Ze se jedna
o komplexni péci. Jeji podstata spociva ve zvySovani kvality pacientova Zivota po vSech

strankach (Hall et al., 2011, s. 6).

Autofi (Slama et al., 2013, s. 5) uvadi, ze: ,, paliativni péce je komplexni, aktivni a na
kvalitu Zivota orientovana péce poskytovana pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou
V pokrociléem nebo terminalnim stadiu. Cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi télesna
a dusevni stradani, zachovat pacientovu diistojnost a poskytnout podporu jeho blizkym. ““ Dale
hovofii o principech, na jejichz bedrech by méla paliativni péce fungovat: a) pfistupuje
k nemocnému jako kindividualni bytosti majici své vlastni potieby, b) pifi kontaktu

s pacientem dba na projeveni ucty, vnima jeho hodnotovy systém, ¢) multidisciplinarni tym

15



ucinné spolupracuje, udrzuje kontakt s rodinou. V jiné literatuie (Slama et al., 2004, s. 10)
fadi mezi zakladni princip spolupraci s rodinou a prateli, coz spoc¢iva v podpofe ptivodnich
sociadlnich vztahi a eliminace pfipadné izolace. Pacient ma pravo na diistojné zachdzeni, jeho
prozivani nemusi byt doprovazeno strachem, bolesti a utrpenim. Nutno podotknout, ze
ukolem paliativni péce neni pomysiny posun na zivotni draze jedince ve form¢ zrychleni ¢i

zpomaleni nemoci.

Vyzkumna studie (Temel et al., 2010, s. 739-741) potvrdila, ze pfedbézné zajisténa
paliativni péce u onkologicky nemocnych pacientii ma za na nasledek zvysenou kvalitu Zivota
pacienta a snizenou pozornost 1ékatské péée. Spokojenost se miize projevit i prodlouzenim jiz
zuroceného Zivota. Kolektiv autor (Bydzovsky et al., 2015, s. 11) poukazuje na skutecnost,
Ze 1 presto jsou pacienti pfijimani v termindlnim stddiu nemoci, kdy stravi v zafizeni

poskytujicim paliativni pé¢i hodiny, dny ¢i tydny svého zivota.

Pro zajisténi jeste lepSich sluzeb Buzgova (2011, s. 7) hovoti o Uzkém kontaktu mezi
sluzbami paliativni a zdravotni péce v souvislosti s poskytovanim rtznych typt terapii
(chemoterapie, radioterapie). Dodava, Ze realizace paliativni péCe by neméla byt omezena

pouze hospicovymi zafizenimi, ale méla by si najit misto vSude tam, kde lidé odchézeji.

2.2 Historicky vyvoj paliativni péce

Nasi pfedchidci jiz v ddvnych dobach védéli, ze Zivot méa své hranice. Véfili, Ze
pozemska smrt je zac¢atek vécnosti. Ziskavali zkuSenosti, v prubehu svého zivota se udili smrt
piijimat, nabizeli pomoc tém, ktefi to potfebuji. Mluvilo se o ni, akceptovala se. Dnes je
pristup pon¢kud jiny, téma smrti se odsunulo do pozadi, hovofime o fenoménu tabuizace.
Nyni se zaméfime na institucionalni model umirani, ktery nas provede od cast minulych az
po soucasnost. Uvodem je zadouci podotknout, Ze jiz v dobach stfedovéku se objevily
znamky péCe o umirajici, jejich aplikace se vztahovala k moZnostem doby a zivotnim
podminkam. Je pozoruhodné, Ze 1 tenkrat se péCe zamétovala na télesnou, duchovni 1 socidlni
dimenzi ¢lovéka. Uskutecniovala se ve vétSim kruhu rodinném ¢i setkani celé komunity.
V nékterych piipadech byly jiZz v obdobi stfedov€ku soucasti klasterti ttulky pro nemocné,
oznaceni hospic se pouzivalo pro tzv. domy odpocinku. Tento koncept v rané fazi zanikl,
znovu se o ném zacalo hovoftit az v 18. stoleti pii piileZitosti vybudovani nemocnice pro

umirajici, jeji pomoc spocivala v charitativni ¢innosti (Buzgova, 2011, s. 7-11).
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Prvotni znamky organizované paliativni péce se objevily az v 19. stoleti. Péci
vénovaly pozornost obce 1 cirkev. Za prikopnici v této oblasti mizeme povazovat Jeanne
Garnierovou, ktera se ve Francii podilela na vzniku komunity, kterd peCovala o nemocné. Na
zéklad¢ tohoto konceptu vznikla v Patizi v roce 1847 historicky prvni instituce, ktera nesla
nazev hospic. Na tuto skutecnost navazaly i ostatni staty Evropy, napt. Anglie, Irsko. Ackoliv
v roce 1878 Marie Aikenheadova vybudovala na zékladé francouzské piedlohy dalsi sdruzeni
Sester lasky, jejichz ukolem byla pomoc tézce nemocnym, za oficidlni zakladatelku
hospicového hnuti povazujeme Cicely Saundersovou (1918-2005). Jeji jméno je vyznamné
Vv oblasti oSetfovatelstvi, 1ékafstvi a socialni prace. Jeji zkuSenost s hospicem sv. Josefa
v Londyné, kde pracovala jako sestra, ji zaujala natolik, Ze se rozhodla pro studium mediciny.
Vénovala se otdzkam spravné komunikace s pacientem, dulezitosti plsobeni na vSechny
dimenze ¢lovéka a vyznamu multidisciplarni spoluprace pii praci s pacientem. Za hlavni
pfinos miizeme zminit pojem ,,celkova bolest“, kterou prezentovala v prolinani fyzické bolesti
(utrpeni) v oblasti psychické, duchovni i socialni. Sama v roce 1969 zalozila hospic sv.
Krystofa, ktery se mohl pochlubit prvnim multidisciplindrnim tymem v historii (BydZzovsky
etal., 2015, s. 12-13). Buzgova (2011, s. 10-14) dodava, ze v ramci vystavby jednotlivych

instituci nema paliativni péce dlouholetou tradici, na jejim rozvoji se podepsalo mnoho vlivii:

e prodluZovani délky zivota, rozdilné pfi¢iny umrti,

e snaha mediciny o dosazeni lep$ich vysledkii v ramci 1é¢eni.

Buzgova situaci v CR nepovazuje za chvalyhodnou, celkovy systém paliativni péde
neni dostacujici. Pacienti ¢asto nemaji stalé¢ zdzemi a prochazeji mnohymi zatizenimi. Déle se
systétm (po strance zdravotni ¢i socidlni péce) nezaméfuje ve vhodné mife na podporu
pozistalych. Cetnost vyskytu kvalitni paliativni péée neni vysoka, aviak existuje. Za pii¢inu
se povazuje zaostani v rozvoji specializované paliativni péce, jejiz Ceské zaklady sahaji do
90. let 20. stoleti. V minulych letech byli nevylécitelni pacienti umistovani do LDN bez typu
péce, kterd by odpovidala jejich aktualnimu zdravotnimu stavu. Za prvni vlaStovku mizeme
povazovat vybudovani lizkového oddéleni paliativni péce v nemocnici v Babicich nad
Svitavou v roce 1992. O rok pozdgji bylo pro velky uspéch zalozeno obcanské sdruzeni Ecce
homo, kterému se podaiilo vybudovat historicky prvni lizkovy hospic v CR, nesouci ndzev

hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci (Buzgova, 2011, s. 10-14).
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2.3 Varianty a formy paliativni péce

Autofi (Bydzovsky et al., 2015, s. 13) uvadi, Ze paliativni péci rozdélujeme z hlediska

komplexnosti na dvé hlavni skupiny, Dodavaji, ze mezi jednotlivymi skupinami by méla

fungovat kontinuita, snaha o zac¢lenéni paliativni péce do systému zdravotnickych zatizeni.

e Obecna paliativni péce — jeji aplikaci bychom méli naleznout ve vSech zdravotnickych

zatizenich, vztahuje se k pé¢i o pacienta v progredujici fazi nemoci bez ohledu na

specializaci. V ¢&islech se mluvi o 65 000 pacientech, ktefi v CR tuto pééi vyzaduii.

e Specializovana paliativni péce — realizuje ji skupina odbornikt, tzv. multidisciplinarni

tym, vztahuje se k péci o pacienta, jehoz ptiznaky nelze korigovat, je zavisly na péci

druhych.

nemocnych.

Casto je upoutan na ltizko. Tento typ pée vyzaduje v CR 15000

Slama et al. (2012, s. 31) se shoduji na nasledujicich organiza¢nich formach, které

maji dle inspirace z ciziny specializovanou paliativni péci zabezpecovat. Z nize uvedeného

vidime, Ze jednotlivé formy maji lizkovy, ambulantni i domaci charakter.

Tabulka ¢. 3 Formy paliativni péce dle Slamy et al.

1. | Lizkovy hospic

ustavni péCe zamcfujici se na kvalitu Zivota

pacienta

2. | Domaci hospic

oSetfovani  pacienta  probihd v rodinném

prostiedi, neustala dostupnost

3. | Ambulance paliativni mediciny

zajist'uji odbornici na paliativni péci, realizace

ve zdravotnickém zatizeni bez zmény prostiedi

4. | Oddé¢leni paliativni péce

realizace vramci jinych zdravotnickych

zafizeni, 1éCebné zazemi

5. | Stacionarni paliativni péce

slouzi jako respitni sluzba,

pacient travi svtj den v blizkém hospici

6. | Specialni hospicova poradna

poradna (telefonni, internetovd) pro pacienty,

rodinné pfislusniky

Zdroj: vlastni, na zaklad¢ udaji z Paliativni medicina pro praxi (in Slama et al., 2012, s. 31)
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V soucasné dobé¢ existuje vice zafizeni, kde se paliativni péce poskytuje, proto musime mit na
paméti, ze: ,,oddelovat hospicovou péci, tedy specializovanou, ale prece jen instituciondlni
Ppéci, popripade i paliativni péci realizovanou ve stavajicich nemocnicnich a domaci péci
0 umirajici, by bylo nejen nespravné, ale dokonce i nebezpecné. Hospic by se stal ,,domem
smrti“, ze kterého neni ndvratu, a uslechtilé hospicové myslenky by byly zdiskreditovany.
Tabuizace smrti by pokracovala a odsun umirajicich nékam jinam by dostal dalsi Sanci.

(Haskovcova, 2007, s. 48-49).

2.4 Vyznam rodiny v paliativni péci

Rodina pacienta proziva béhem prubéhu jeho nemoci velmi naro¢né obdobi. Prochazi
nejednou zkouskou a zatéz je velmi patrna. I presto je jeji pfitomnost nutnosti, casto hovoiime
o rodin¢ jako o stavebnim kamenu paliativni péce. V ptipadé domaci paliativni péce je
dalezité, aby se dokazala o pacienta vhodnym zplsobem z vlastni iniciativy postarat.
Uzitecnym rysem rodiny je spolecensky kontakt s vnéj$im prostfedim, neméla by se utapét
Vv samot¢ a nejistoté, byt na pochybéach, zda vykonavanou c¢innost déld spravné ¢i nikoliv
(Buzgova, 2011, s. 83-85).
hledisko, které spoc¢iva v hodnotovém systému rodiny a vzdjemnych vztazich mezi Cleny.
Nasleduje praktické hledisko, tzn. technické zajisténi péce v oblasti ¢asu i prostoru (Hanson,
2007, s. 351-352). Odbornici (Kalvach et al., 2010, s. 44-46) kladou u rodiny ddraz na
teoretické znalosti v oblasti oSetiovatelstvi, zaopatieni prostoru a pomucek, poskytnuti
odborného Skoleni, udrzeni stalého kontaktu s odborniky, sjednani spolupréace s odlehcovaci
sluzbou ¢i hospicem v pfipad¢, Ze rodina nebude schopna svou ¢innost vykonavat spravné
a zodpovédné. Zduraznuje, ze domaci péce by méla byt dobrovolnd, zaloZzena na svobodném
rozhodnuti svych ¢lenti. Nikdo by nemél rodinu odrazovat, ba dokonce ani odborny personal.
Autorky (Callanan, Kelly, 2005, s. 29) dodavaji, Ze pecovani o nemocného Cclovéka
V domacnosti se Spatnym vyhledem do budoucna neni viibec jednoduché, ale piesto Casto

s pomoci odbornikl zdarné realizovatelné.

Pod touto predstavou je pochopitelné, ze rodiny jsou casto unavené. Sami se
domnivame, Ze Z pacientova pohledu je tento typ péce velmi vhodny, a to z hlediska situovani
do znamého prostfedi. Presto inklinujeme K varianté lazkového hospice, zafizeni

s individudlnim pfistupem, kdy pé¢i mizeme vykonavat sporadicky.
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Navzdory tomu, Ze kofeny paliativni péCe sahaji do 19. stoleti, dodnes neni uvedend zadna
jednoznacna definice, kterd by plné¢ vyjadfovala jeji vyznam. Obecné lze konstatovat, ze
zahrnuje soubor ¢innosti vykonavanych ze strany multidisciplinarniho tymu, jehoz cilem je
poskytnout pacientovi, ktery postrada Sanci na vyléCeni, vhodné zazemi. Na zakladé
respektovani jednotlivych principti a cili lze v ptipad¢é paliativni péfe dosahnout urcité
urovné kvality sluzeb. Dulezity ¢lanek pii jejich plnéni zndzornuje rodina pacienta, ktera tvori

zékladni kamen paliativni péce.
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3 Umirani

Posledni kapitolu vénujeme umirani obecné a zamétujeme se na jeho pojeti v soucasné
spoleCnosti. Dale specifikujeme jednotlivé potfeby umirajicich, zaobirame se komunikaci

S umirajicimi a jejich doprovazenim v terminalni fazi nemoci.

3.1 Formulace pojmu

Kolektiv autort (Vorlicek et al., 2004, s. 435) hovoii o umirani jako: ,,0 synonymu
terminalniho stavu. Je tO postupné a nevratné selhavani zivotné duleZitych funkci organi
S nasledkem smrti individua. Termindlni stav byva casove ohranicen dobou nékolika hodin,
dnii, popr. tydmii.* Dle Taylora (2010, s. 16-17) lze z historického kontextu usuzovat, Ze
obava ze smrti a umirani se traduje z generace na generaci. Lidé proti ni bojuji, snazi se strach
prekonat. Jiz staii Egyptané se nechtéli smifit s osudem. V¢fili, ze smrt je predzvésti nového
zacatku smétujiciho v mocnéjs$i formu vlastni existence, a tak tento odchod z pozemského
svéta doprovazely honosné ritudly.

V prub¢hu dé&jin v§ak mizeme zaznamenat zlom V jejim pojeti. Az do 19. stoleti lidé
vnimali smrt jako ptfechod do jiné trovné byti, nasledné¢ se do poptedi lidského vnimani
dostal individualismus. Hovoii se o trendu, ktery v mnohych piipadech setrvava do
souCasnosti a projevuje se zamlCenim a distancovanim smrti, klamanim, odejmutim
zpusobilosti umirajicich a odstranénim zalu. EXistuje nékolik moznosti, které vedou
k potlaceni smrti do pozadi dé&ju: ,,izolovini umirajicich v institucich, rychlé odstranéni
mrtvych, profesionalizace pohrbivani, eutanazie, anonymni pohrby aj.“ Na smrt muze lidsky
jedinec nahlizet ze dvou hledisek: z metafyzického (novy zivot) ¢i materialistického (kolob&h
ptirody), kdy se jedna striktn¢ o individualni zalezitost, ktera ma podobu socialniho procesu.
Tento proces nema svij fad, musime respektovat jeho prostor, Cas i citlivé zachazeni (Student,

Miihlum, 2006, s. 139-140, cit. podle Ariés, 2000).

3.2 Potieby a prava umirajicich

V piipadé, ze se jedna o nemocného ¢loveka, musime byt pfi jednani s nim pfipraveni
na n&kolik odlidnosti. Spinkova (2015, s. 5-6) upozoriiuje na redukci télesné energie, nemocni
ztraci zajem o okolni svét, vzdavaji se oblibenych ¢innosti, které nahrazuji castéjSim spankem
a odpocinkem. Ve svych snech se vraci do minulosti, bilancuji na prahu pfitomnosti a vize.

Tyto sny maji hluboky vyznam, umirajici v nich mohou nalézt odpovédi na své otazky. Pfi
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této Cinnosti mu muizeme byt pievazné tichym spolecnikem, verbalni komunikace neni tak
potiebna a zadana. Dusledkem je odepteni pravidelného kontaktu s rodinou ¢i prateli, tudiz se
vice stahuji do svého nitra. Pojem ¢asu je pro nemocné ve vztahu k mnozstvi aktivit velmi
irelevantni, avSak 1 narocny pfi pojeti konecnosti Zivota.

Za nejzakladnéjsi potiebu nemocného je povazovana informovanost, kterd spociva
V pfimém jednani s pacientem a jeho informovanim o nastupu terminélni faze nemoci. Jde
0 dulezity aspekt, ktery podné€cuje zménu v pfistupu o pacientovu péci ze strany odborného
personalu i rodiny. Rodina a jeho blizké okoli ma za ukol smifit se s danym stavem a aktivné
se podilet na dosazeni co nejlepsi kvality Zivota nemocného. Pokud nedojde k procesu
informovani, mohou nastat komplikace spojené se zatézovadnim organismu neprospésnou

1é¢bou (Démuthova, 2015, s. 34-36).

Tabulka ¢. 4 Potireby umirajicich dle Démuthové

SOMATICKE PSYCHOLOGICKE SPIRITUALNI
o tekuta strava, kontakt s lidmi, ohlédnuti za
ziviny . vztahy .
oblibena jidla rozlouceni smysl docasnym Zivotem,
nezavislost, uspofadani vztahu ' Vyrovnani s nemoci,
pohyb Sebeucta nadéje
sobéstacnost, K sob&é samému spaseni duse
odpocinek, identita a osvobozeni od
spanek ) ) vlastni hodnota Smifeni
regenerace integrita htichi,
tlumeni | zlepSeni splnéni kontakt s blizkymi
_ o vybér sluzby blizkost .
bolesti kvality zivota | prani a duchovnimi

Zdroj: vlastni, na zaklad¢ tdaji z Vybrané problémy tanatologie (in Démuthova, 2015,
s. 34-51)

Stojime si za nazorem, Ze kazdy ¢lovek bez ohledu na svilj zdravotni stav ma stejna
prava. Oficidlné jsou ukotveny v dokumentu nesouci nazev Charta umirajicich a maji

vSeobecnou platnost.

Haskovcova (2000, s. 37) prezentuje, ze umirajici maji pravo: ,a) na distojné
zachazeni jako s lidskou bytosti az do smrti, b) dostat vSechny potiebné informace tykajici se
nemoci a smrti, C) se podilet na rozhodnutich tykajicich se nemoci a péce, bez strachu

Z odsouzeni druhych, d) na citlivou, kvalitni a profesiondlni péci multidisciplindrniho tymu,

22




ktery poskytuje prvotridni péci nemocnému i jeho rodiné, €) na stalou zdravotnickou péci
prestoze se cil “uzdraveni” méni na ,,zachovani pohodli a kvality Zivota“, ) vyjadrit své
pocity, duchovni a nabozenské potreby tykajici se blizké smrti s ohledem na kulturni hodnoty,
0) na kvalitni lécbu bolesti a ostatnich doprovodnych priznakii, h) na pomoc od rodiny a na
pomoc pro rodinu v souvislosti s prijetim smrti, 1) zemrit v klidu a dustojné v pritomnosti lidi,

kteri si to preji.

Ackoliv jsou prava umirajicich vymezena hned n¢kolika autory, jejich aplikovani
V praxi nemiizeme hodnotit. Uziti jednotlivych prav svéd¢i o znaku kvality. Domnivame se,
Ze mnozi umirajici a jejich pfibuzni si nejsou téchto zasad vibec védomi, aby vibec vznesli

narok na jejich uplatnéni.

3.3 Komunikace s umirajicim

Komunikace se povazuje za klicové téma nejen v oblasti zdravotnictvi, ale také
paliativni péce. Autoii (Pollard, Swift, 2005, s. 29-30) uvadi, Ze jde ve vztahu k pacientovi
o slozity proces, jehoz prostiednictvim miizeme ovlivnit jeho citéni. O tomto zplsobu
intencionalni dorozumivani hovotime jako o terapeutické komunikaci, kterou lze zatadit do
podkategorie poradenstvi. Pfi jejim korektnim vyuziti musi pracovnik disponovat uréitymi
schopnostmi a dovednostmi. Pracovnik pfi vedeni rozhovoru s pacientem musi dbat na jeho
komfort, zajiStuje piijemné zédzemi, je empaticky, naslouchavy a pomoci vhodné kladenych
(zejména) otevienych otazek ma sméfovat K diive stanovenému cili.

Rodinni ptislusnici zpravidla shledavaji komunikaci s nemocnym jako velmi obtiznou,
proto neni realizovana v plném rozsahu. Celd situace mize vyustit v nedorozuméni, odkryti
starych ran a naruSeni jeji provdzanosti. V tomto pfipad¢ nastupuje odborny persondl, ktery
vhodnymi opatfenimi je ptipraven neblahou skutecnost feSit. Jednou z moznosti je napf.

zainteresovani rodiny do multidisciplinarniho tymu (Jarett, Maslin-Prother, 2007, s. 163-164).

3.4 Doprovazeni

Autofi (Student et al., 2006, s. 61, cit. dle Miillera, 2003) 0 doprovazeni hovoii jako
0 terminu, jehoZ obsah miZeme pojimat z vicera hledisek. Radi sem: , oSetFovini (napr-
bolesti), lécbu (napr. panického strachu), zastupovani (rucit za néco), péci (zdkladni

a paliativni péce), opatrovani (prip. také pravni zastupovani), zprostredkovani lidské
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blizkosti, navazovani kontaktii, obnovovani ¢i zajisteni kvality Zivota, pécl o udrzeni
autonomie, ulehceni a pritomnost. *

Pro bezprosttedné spravné doprovazeni umirajiciho je nutné, abychom si uvédomili,
ze nasim cilem neni zlepSeni télesného stavu pacientu, ale predevSim zajiSténi prosperity
Vv oblasti dusevni a duchovni. Tato Cinnosti nastupuje tehdy, kdy lékaii nejsou schopni na
zaklad¢ kurativni 1écby pacientovi pomoci. Pfi interakci respektujeme jeho individudlni
potieby - somatické, psychologické i spiritudlni. Ve spolupraci s Iékafem, rodinou pacienta
| pacientem samotnym dochazi ke stanoveni cild, jejichZ obsah se mtze v prubéhu setkavani
meénit. Pokud nelze jednotlivé cile naplnit, existuje jediné feSeni ve smyslu pfijeti neblahé
skute¢nosti. Nesplnitelné cile jsou ¢asto ohrani¢eni smrti, o které zpravidla za¢neme mluvit na
vyzvu pacienta. Musime mit na paméti, Ze pacient i jeho rodina zaziva velmi tézké obdobi.
Neptimétené reakce ve formé agrese, zmatenosti, Uzkosti aj. by nis nemély piekvapit
(Svatosova, 2003, s. 16-28). Dle dr. Elisabeth Kiibler-Rossové existuji nasledujici faze reakci

na nepiijemnou situaci:

Tabulka €. 5 Faze reakci na neprijemnou situaci podle Kiibler-Rossové

FAZE PROJEVY CO S TiMm

negace, Sok, popirani ,» 10 neni mozné, je to omyl.* navazat kontakt, ziskat divéru

dovolit odreagovani,

agrese, hnév, vzpoura »Pro¢ zrovna ja, ¢i je to vina?*
nepohorSovat se
e hledani zazracnych 1éka, maximalni trpélivost, ale pozor
smlouvani, vyjednavani

1éciteld, pover na podvodniky

smutek z utrpéné a hrozici trpélivé naslouchat, pomoci
deprese, smutek P P P

ztraty, o zajisténi rodiny urovnat vztahy, hledat feseni

o L, . mlcenliva lidska pfitomnost,
smifeni, souhlas vyrovnani, pokora, lou¢eni

drzet za ruku, utfit slzu aj.

Zdroj: vlastni, na zaklad¢ udaji z Hospice a uméni doprovazet (in Svatosova, 2003, s. 29)

Od cCervna roku 2015 maji rodiny, které vénuji svlj Cas péci o umirajiciho, moznost
vyuzit poradenskych sluzeb a nalezité podpory poradny Hofec, ktera je situovana do
zdravotnického prostiedi FN v Olomouci. Tento typ sluzeb je zajimavy tim, Ze doposud jsme
se snim mohli setkat pouze V zafizenich hospicového typu. Koncept vychazi z ¢innosti

nemocni¢nich kapland, ktefi zde plisobi od roku 2010. Odborny personal zajiStujici
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poradenské sluzby je vyskolen PhDr. Mgr. Nadézdou Spatenkovou, Ph.D. a ziskal kvalifikaci
,Poradce pro pozistalé “ v souladu se zakonem ¢&. 179/2006 Sb., o ovéfovani a uznavani
vysledkti  dal§iho vzd¢lavani (Mlécka, 2015, dostupné z: http://tisk.cirkev.cz/z-

domova/pozustalym-zacala-v-olomouci-pomahat-nova-poradna/).

V posledni kapitole jsme si vymezili pojem umirani a jeho pojeti v soucasné
spole¢nosti, ktery se od minulych let vyrazné 1isi. Aktualné moderni spole¢nost bojuje proti
jeho tabuizaci. Déle jsme si objasnili, jaké specifické potieby souvisejici se zménou fyzického
stavu umirajici vyhledava. V souladu s respektovanim piani umirajiciho a zvySovanim jeho
kvality zivota nesmime opomenout na uplatiovani jeho prav, komunikaci a velkého vyznamu
doprovazeni v poslednich chvilich pacientovi existence. Smysl doprovéazeni vystihuje
SvatoSova (2003, s. 17), kterd zavérem dodéava, ze: , doprovdzeni znamend jit kus cesty

«

spolecne.
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1. PRAKTICKA CAST
Prakticka cast bakalarské prace se zabyva klienty v paliativni péci, resp. trovni kvality

¢loveéka v zavérecné fazi svého Zivota.

1 Cil praktické casti
Cilem praktické casti bakalaiské prace je interpretovat provedené zahrani¢ni

I tuzemské vyzkumy, které se zaméfuji na oblast paliativni péce a srovnat kvalitu zivota

klientd, kterym je tato sluzba poskytovana.

1.2 Charakteristika metod a postupii

Nejen pro prohloubeni teoretickych informaci v oblasti paliativni péce jsme uskutecnili
sekundérni analyzu dat, ale také z divodu vhodnosti klasifikace a zobecnéni vysledkil Setfeni
jinych autorii. Jednéd se o druhotné zpracovani dosazitelnych udaji, které cerpame z analyzy
jiz existujicich dokumentt. Je dilezité vzpomenout, Ze ptivodni dokumenty byly publikovany
s rozdilnym zamérem (Reichel, 2009, s. 168).

., V¥hodou této metody je to, Ze vyzkumnik vétsinou nepotiebuje zapojit vétsi mnozstvi
spolupracovnikii a miize studium dokumentii zviadnout sam. Tim eliminuje pripadna zkresleni,
kterd by mohla vzniknout rozdilnym chapanim zadani.“ (Cejp, 2011, s. 58). Pti sbéru dat jsme

vychézeli z vyzkumnych Setteni, které byly publikovany v odbornych ¢asopisech.

1.3 Stanoveni predpokladi
V souvislosti se zaméfenim bakalarské prace povazujeme za dilezité stanoveni predpokladi.
Jednotlivé predpoklady jsou formulovany na zéklad¢ jiz ziskanych teoretickych znalosti

studiem odborné literatury.

P1 Lze ptedpokladat, ze klient v paliativni péci hodnoti svou kvalitu Zivota podpraimérné.

P2 Lze ptfedpokladat, Ze nejvyraznéjSim symptomatickym faktorem, ktery ovliviiuje
kvalitu zivota klienta v paliativni péci, je bolest.

P3 Lze predpokladat, ze druh a prostfedi paliativni péce nema na vyslednou hodnotu

kvality zivota klienta v paliativni pé¢i zadny vliv.
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1.4 Charakteristika vyzkumnych Setifeni

Podklad pro sekundarni analyzu dat tvofily tuzemské i zahraniéni vyzkumy.
U tuzemskych vyzkumu jsme se podrobné&ji zaméfili na vyzkumy z let 2012-2014 vztahujici
se ke kvalité zivota pacienta v paliativni péc¢i. Data byla ziskana pomoci dotazniku EORTC
QOL-C30 sestrojeného Evropskou organizaci pro vyzkum kvality zZivota u onkologicky

nemocnych. Jmenovité jsou uvedeny v tabulce nize:

Tabulka €. 6 Prehled uZzitych tuzemskych vyzkumii z obdobi 2012-2014

Karnofské
Ozn. | Rok Nazev Zprosttedkovatel Autor
skore
Hodnoceni potieb terminalné LF Ostravské L
_ _ Buzgova,
V1 | 2012 nemocnych v domaci péci: univerzity Machadkova <50
pilotni studie Vv Ostrave
Hodnoceni kvality zivota LF Ostravské Buzgova,
V2 | 2013 pacientll na onkologickém univerzity Hajnova, <60
oddéleni: pilotni studie Vv Ostrave Feltl
o .. LF Ostravskeé A1 s
Kvalita Zivota u pacientli Zalesakova,
V3 | 2014 o - univerzity . <60
s onkologickym onemocnénim Buzgova
V Ostravé

Legenda: Karnofské skore = mira sobéstac¢nosti, <10 moribundni, <20 téZce nemocny, <30 tézce invalidni, <40
invalidni, <50 Casto potfebuje pomoc, <60 obcas vyzaduje pomoc, <70 sobé&stacny, <80 schopen normalni
aktivity s mirnymi obtizemi, <90 schopen normalni aktivity, malo symptom, <100 normalni stav

Vyzkumny soubor (V1) tvofili pacienti v domaci paliativni pééi v terminalnim stadiu,
jejichz Karnofské skore bylo <50. To se projevuje snizenou mirou sobé&stacnosti. Pacient
potiebuje pomoc a je nutny lékaisky dohled (Buzgova, Machackova, 2012, s. 111-116).

Ve vyzkumu (V2) to bylo celkem 93 pacienti z onkologické kliniky FN v Ostravé,
kdy Karnofské skore Cinilo <60. Pacient v tomto pfipadé neni zavisly na pomoci a podstatné
veéci zastane sam (Buzgova, Hajnova, Feltl, 2013, s. 404-408). Posledni vyzkumny soubor
(V3) piedstavovalo 56 pacientt s Karnofskym skorem <60, rovnéz z onkologické kliniky
FN v Ostraveé (ZaleSakova, Buzgova, 2014, s. 165-167).

Tyto vyzkumy jsme dale porovnali s vyzkumy ze zahrani¢i, které byly realizovany
v letech 2001-2015. Jejich rozdil spociva v uziti riznych méficich nastroji pii stejném

predmétu vyzkumu. Jejich seznam je zobrazen v nasledujici tabulce:
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Tabulka ¢. 7 Piehled uZitych zahrani¢nich vyzkumu z obdobi 2001-2015

Rok Nazev Zprostifedkovatel M¢fici nastroj Autor
Quality of life in palliative University Hospital of dotaznik Jordhov et
2001 | cancer care: results from a Trondheim, EORTC QLQ- al y
cluster randomized trial Trondheim, Norway C30 '
Quality of life of cancer
2006 patiens receiving lnp_atl_ent Monash University dotaznik, Peters et al.
and home-based paliative Melbourne rozhovor
care
General Hospital and
A Quality End of Life froma | School of Nursing, , .
2009 | Palliative Care Patient’s McGill University, | fioubkovy | Gourdji et
) rozhovor al.
Perspective Montreal, Quebec,
Canada
Symptoms and problems in a .
yna?ionally repﬁesentative : dotaznik Johnsen et
2009 Grey nuns hospital EORTC QLQ-
sample of advanced cancer al.
. C30
patients
Early Paliative Care for
2010 Patients with Metastatic Harvard University dotaznik Temel et al
Non-Small-Cell Lung Boston FACT-L '
Cancer
Komparace poskytovini ZSF Jihoteské , ,
paliativni péce v nemocnici a . . “ hloubkovy Machova,
2012 - univerzity v Ceskych o
hospici z pohledu sester a o, rozhovor Macéakova
N PR Bud¢jovicich
rodinnych ptislusnika
Going back to home to die: Institutional Review retrospektivni | Murakami
2015 | does it make a difference to Board of Saiseikai éegeni ot al

patient survival?

Takaoka Hospital

Uvedena vyzkumna Setfeni interpretujeme v nasledujicim textu.

1.5 Interpretace ziskanych udaji

P1 Hodnoceni kvality Zivota klientem

Jak jiz bylo zminéno, kvalita Zivota je odvijena od uspokojovani vSech potieb klienta

v

Vv paliativni péci. Cim vyrovnanéjsi a spokojenéjsi je s ur€itou oblasti svého Zivota, tim vyssi

celkovou hodnotu kvality Zivota miZe vyzkumnik zaznamenat. Je mylné se domnivat, Ze

nemocny ¢lovek hodnoti svou kvalitu Zivota jen z hlediska svého neptiznivého zdravotniho

stavu. Do hodnoceni zahrnuje 1 své dusSevni rozpolozeni ¢i socidlni kontakt. Nutno vSak

poznamenat, Ze zdravotni stav je ve vysledku zasadni. U kvality Zivota klienta v paliativni

péci hodnotime tyto oblasti v souvislosti suspokojenim funkci, které jsou stanoveny

V nasledujici tabulce:

28




Tabulka ¢. 8 Oblasti subjektivniho hodnoceni kvality Zivota klienta v paliativni péci

(méreni funkéni Skaly)

Rok/Ozn. 2012/(V1) 2013/(V2) 2014/(V3)
Fyzicka funkce 14,8 64,0 51,1
Rolova funkce 19,8 47,3 50,6

Psychické funkce 43,2 76,8 68,9
Kognitivni funkce 48,0 79,3 74,4
Socialni funkce 27,0 48,0 53,9
Celkova KZ 48,8 44,2

vvvvv

Zdroj: vlastni, na zékladé tdaju z V1, V2 a V3

Na zéklad€¢ udaji z vySe uvedené tabulky vidime, Ze lepSich (vysSich) vysledkl
(hodnot) dosahuji pacienti, ktefi pobyvali na onkologickém oddéleni v nemocnici (V2, V3).
Na zakladé¢ této informace se miizeme konstatovat, Ze nemocniéni prostiedi v nasem piipadé

poskytuje pacientovi vhodnéjsi zazemi.

Zajimavé je, ze 1 presto si vétSina pacienti pieje umfiit doma (V1). V mnohych
ptipadech dosahuji koeficienty V2 a V3 ve srovnani s V1 né&kolikanasobné vysSich
vyslednych hodnot. Tuto skute¢nost nejvyrazn€ji mizeme zaznamenat v piipadé fyzické
funkce, rozdil mezi koeficienty V2 a V1 ¢ini 49,2. Je patrné, Ze na tomto vysledku se
podepsala mira sobéstanosti pacienta. I ptes neptiznivé vysledky v oblasti fyzické funkce
U pacientll v domaci péci se nabizi jejich zlepSeni v oblasti rolové a socialni. Jiz Démuthova
(2015, s. 34-51) hovoii o vzajemné blizkosti (hledani smyslu zivota, nadéje, smifeni), kterou

muze rodina zlepsit kvalitu zivota pfibuzného, coz se nepotvrdilo.

Hodnoty nam ukazuji, Ze pacient, ktery je do jisté miry sobésta¢ny (V2, V3), hodnoti
kvalitu zivota v rozmezi priméru ¢i lep§im praméru (>50). Oproti tomu pacient, ktery je
zavisly na svém okoli a nevnima uspokojeni svych potieb na dostacujici urovni, nehodnoti
kvalitu Zivota pozitivné, coZ se odrazi v koneéném vysledku (V1). Vliv zdravotniho stavu na
celkovou hodnotu kvality zivota vnima i fada autorti (Ktivohlavy, 2002 s. 162-163; Gurkova,
2011, s. 88). Znasledujiciho grafu vychazi, ze pacient podprimérné hodnoti socialni

a rolovou funkeci.
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Graf ¢&. 1 Kvalita Zivota klienta v paliativni pé¢i v CR (obdobi 2012-2014)
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Zdroj: vlastni, na zékladé tdaju z V1, V2 a V3

Z vySe uvedeného lze konstatovat, Ze se P1 ¢astecné potvrdil.

P2 Bolest jako nejvyraznéjs§i symptomaticky faktor, ktery ovliviiuje kvalitu Zivota
klienta v paliativni péci

Vyzkumy (V1, V2 a V3) se mj. zaméfuji i na jednotlivé symptomy, které ovliviiuji
kvalitu zivota pacienta v paliativni péci. Brant (2005, s. 89) uvadi, ze bolest pacienta se odviji
od typu onemocnéni. Nejvice fyzickych obtizi (90 %) tvofi u pacienta s tumorem, nasleduje
virové onemocnéné AIDS (80 %) a organova selhani (60 %). Odbornici (Slama et al., 2013,
S. 5) se shoduji, ze jednim z kli¢ovych cili paliativni péle je zmirnéni bolesti, proto nas
zajimd, zda je tento symptom pii hodnoceni kvality Zivota stézejni. Opétovné vychazime

z jednotlivych koeficienti, které nam ukazuji, které symptomy pacienti vnimaji negativné.

Tabulka ¢. 9 Oblasti subjektivniho hodnoceni kvality Zivota klienta v paliativni péci

(méreni symptomatické §kaly)

Rok/Ozn. 2012/(V1) 2013/(V2) 2014/(V3)
Unava 85 48,8 56
Nespavost 64 27,5 12,5
Bolest 65,3 44,0 12,5
Nauzea a zvraceni 37,4 7,1
Dusnost 441 22,2
Ztrata chuti 53,2 33,8
Zacpa 23,4 17,3
Prijem 16,2 10,8
Finanéni tisen 36,9 47,6

Pozn.: * rozpéti symptomatické skaly je 0—100; vyssi skore znamena horsi tirovenl symptomu.

Zdroj: vlastni, na zékladé daji z V1, V2 a V3
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Ackoliv vyzkum V3 neposkytl hodnoty u vSech métitelnych kategorii, 1ze z vychozi
tabulky vycist, ze vétS§ina symptomi je oznacena dvojcifernym ¢islem, coz znaci zvySenou
miru jejich vyskytu a nepohodli pacienta. Koeficienty V1 dosahuji ve srovnani s V2 a V3
vysokych hodnot. Nejvice si pacienti st€Zuji na tnavu, bolest a nasledné na nespavost, coz se

potvrdilo ve vsech zminénych vyzkumech V1, V2 a V3. Tento jev lze zjistit z grafu ¢. 2:

Graf ¢. 2 Symptomaticka Skala méreni kvality Zivota (obdobi 2012-2014)
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Zdroj: vlastni, na zékladé tdajiu z V1, V2 a V3

Negativni vysledky V1 mohou byt zptisobeny nedostateéné odbornou péc¢i o pacienta,
absence multidisciplinarniho tymu je zjevna. Nejvétsi rozdil hodnot mezi V1 a V2 mizeme
zaznamenat Vv kategorii nauzea a zvraceni, coz ¢ini 30,3. Domnivame se, Ze je to zpisobeno
tim, Ze rodina nedokdze pacientovi poskytnout vhodnou péci, jeji kompetence je omezena
a pacient nepocituje zadnou ulevu. Je zajimavé, ze se do symptomi tadi i1 financ¢ni tisen. Ta
v piipadé domaci péce V1 je ptiznivéjsi, nez u pacientd z nemocni¢niho prostiedi V2, kde

témer dosahuji hodnot unavy.

P2 se nepotvrdil.

P3 Druh a prosti‘edi poskytované péce nema na vyslednou hodnotu kvality Zivota klienta
v paliativni péci zadny vliv

Dalo by se ocekavat, ze pfi odborném poskytovani sluzeb paliativni péce by jeji druh
¢i prostfedi, ve kterém se uskutecniuje, nemélo mit na konecnou hodnotu kvality zivota

pacienta v paliativni pé¢i vyrazny vliv a jeji kone¢né vysledky by mély byt srovnatelné.
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Z publikovanych vyzkumi zahrani¢nich autort (Temel et al., 2010, s. 733-742)
vyplyva, ze pacienti sbrzkou paliativni pécéi, ktefi byli v kontaktu s multidisciplinarnim
tymem, méli v kone¢ném diisledku lepsi hodnotu kvality zivota (méfeno dotaznikem FACT-L
pro pacienty s rakovinou plic), nez pacienti, ktefi byli 1é¢eni na onkologickém nemocni¢nim
odd¢leni. Dodavaji, ze paliativni péce ma také ptiznivy vliv na celkovou dobu doziti pacienta.
Gourdji a kolektiv (2009, s. 40-50) na zakladé¢ studie potvrzuje, ze typ aplikované paliativni
péce pusobi kvalitu Zivota pacienta. Z vyzkumu odbornikd (Johnsen et al., 2009, s. 491-501)
je zfejmé, ze pacienti, kteti podstoupili specializovanou paliativni péci, maji v konecném
dasledku zvySenou kvalitu zivota oproti pacientim, ktefi ji nepodstoupili.

Zalesakova a Buzgova (2014, s. 165-167) uvadi, ze kvalita Zivota pacienta v paliativni
péc¢i meéfena dotaznikem EORTC QOL-C30 v lécebné dlouhodobé nemocnych a na
onkologickém oddéleni v nemocnici vykazuje snizenou hodnotu kvality Zivota, na jejichz
zakladé se domnivaji, ze vyhodné&jsi by mohlo byt domaci prostiedi ¢i hospic. Autorky
(Machova, Macakova, 2012, s. 140-141) konstatuji, Ze kvalita zivota pacienta se skute¢n¢ 1isi
dle druhu zatizeni poskytujici paliativni pé¢i. Zaznamy z rozhovort svéd¢i o tom, Ze hospic
nabizi pacientovi kladny individualni vztah. Pée o pacienta je odvijena od jeho vlastnich
moznosti | prani a jeho rodiny. O lepsi kvalité zivota pacienta v hospicich hovoii i ostatni
autoti (Jordhoy et al, 2001, s. 3884-3894; Buzgova, Machackova, 2012, s. 111-116). Domaci
prostiedi vykazuje dle vyzkumu také vliv na kone¢nou dobu doziti (Murakami et al., 2015,
s. 1-6) ¢i kvalitu Zivota (Peters et al., 2006, s. 524-533).

Na zakladé dostupnych informaci lze tvrdit, ze pacienti, kteti se podrobi v zavére¢né
fazi svého zivota paliativni péci, se dozivaji déle a v souvislosti s kvalitou zivota i 1épe.
Celkova kvalita zivota se pak odviji od typu paliativni péce stim, Ze lepSich vysledki
dosahuji pacienti ve specializované paliativni péci. Také péce v nemocnici neni tak
individualni, jak by se ocekavalo, coz se miize odrazit vV kone¢nych vysledcich hodnoceni
kvality Zivota pacienta v paliativni pé€i. Za vhodnéjsi zafizeni je v tomto ptipadé povazovan

hospic ¢i doméci péce.

P3 se nepotvrdil.

32



I11. DISKUZE

Pii shromazdovani jiz provedenych vyzkumnych Setfeni z odbornych clanka
vztahujicich se k tématu kvality zivota klienta v paliativni péc¢i nas piekvapila skute¢nost, ze
mnohé existujici studie zabyvajici se kvalitou Zivota ¢lovéka pti chronickém ¢i onkologickém
onemocnéni jSOU zaméfeny na pacienty, ktefi jsou stale pod vlivem kurativni 1é¢by. Ackoliv
je problematika paliativni péce aktualnim a zajimavym tématem, vyzkumy zamétujici se na
kvalitu zivota klienta v paliativni pé¢i nejsou Casté Ci vefejnosti dostupné v takové mire, jak
by se dalo ocekavat. Studium jednotlivych vyzkumii hodnotime pozitivné. Nové ziskané
teoretické udaje v nas evokuji potiebu se neustdle v tomto sméru vzdélavat a problematiku
smrti nevytésiiovat ze svého zivota. Vyzkumy prokazaly, Ze se jedna o téma, jehoz méfeni
neni jednoduché. Tuto skuteCnost potvrzuje existence Siroké Skaly méficich nastroji
vztahujicich se ke kvalité¢ Zivota, které vSak v mnohych piipadech nemaji ceskou verzi.
Pacientovu kvalitu zivota ovliviluje mnoho vnitinich a vnéjSich faktord, proto na zaklade
provedenych vyzkumi nelze stanovit vSeobecné platné zavéry a definice. Obsahy vyzkumi
hovoii o tom, Ze zajem ze strany vyzkumniki stale trvd, avSak vyzkumy nejsou realizovany

Vv pravidelnych intervalech. Je zfejmé, Ze jsou upfednostiiovany jiné vyzkumné oblasti.

Srovnani vyslednych hodnot vypovidd o tom, ze ackoliv celkovd hodnota kvality
Zivota ¢loveéka V paliativni péci je hodnocena jako sniZend, jednotlivé oblasti Zivota a jejich
souvisejicich funkci dosahuji meze priméru. Nejméné se citi obohacen po strance rolové
a funkéni. Pokles spokojenosti a regrese hodnot je silné zietelna u pacienta v domaci péci.
Toto zjisténi nas ptivadi k zamysleni, zda pacientovi v domaci péci je zajisStovana dostacujici
péce, ktera by se dala méfit s urovni odpovidajici pobytovému zafizeni. Dale své
opodstatnéné misto v souvislosti s kvalitou zivota maji symptomy nemoci, které¢ se vetSing
Znas sterminem paliativni péce vybavi. Je zjevné, Ze pacienti se potykaji S nejednim
symptomem nemoci, Casto se setkavame s tvrzenim, Ze nejvice je omezuje bolest. Z nami
porovnanych vyzkumt vyplyva, Ze nejvice pacienti bojuji s inavou, bolesti a nespavosti.
Opét je vidno, Ze pacient V nemocni¢nim zafizeni dosahuje lepSich vysledkl nez v domacim
prostiedi, z ¢ehoZ usuzujeme, Ze jsou symptomy do jisté miry 1épe tlumeny.

Zavér sekundarni analyzy dat jsme vénovali samotnému druhu a prostiedi, ve kterém
se paliativni péCe poskytuje. Srovndni prokazalo, ze na druhu a prostiedi skutecné zalezi.
Pacientovo samotné hodnoceni kvality zivota se odviji od kvality poskytovanych sluzeb, které
jsou postaveny na jeho ptanich a respektu. Za nejvhodnéjsi 1ze povazovat pobytova zafizeni,

resp. hospice.
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ZAVER

Bakalaiska prace pojednavala o kvalité zivota v souvislosti s paliativni péci. Je
pochopitelné, ze tyto terminy povazuje vefejnost z hlediska obsahu za diametralné odlisné,
presto se stale vice stavaji predmétem diskuzi. Ukolem paliativni péée je poskytnout zazemi
Cloveéku, ktery ztratil nadéji na uzdraveni, jeji propracovany a provazany systém sveédci

0 moderni spole¢nosti S vyhovujici urovni.

Teoretickou ¢ast jsme vénovali samotnému terminu kvalita Zivota, vyvoji jeho
konceptli a pojeti v oblasti paliativni péce. Navazovali jsme definici paliativni péce véetné
jejich cild a principt, zajimala nas historie jejiho vyvoje a jeji jednotlivé formy a varianty.
Neopomenuli jsme zminit i vyznam rodiny. Dale jsme formulovali pojem umirani, potieby
a prava umirajicich vetné dilezitosti komunikace a doprovéazeni. V praktické ¢ésti jsme si
kladli za ukol srovnat a interpretovat jiz publikované udaje na zdkladé tuzemskych
i zahrani¢nich vyzkumi. Uelem této sekundarni analyzy dat bylo vice proniknout do oblasti
paliativni péCe v souvislosti s kvalitou zivota a popsat jednotlivé poznatky, které jsme
zaznamenali. Nutno podotknout, ze sesbirand data nelze zobecnit, poskytly ndm pouze dil¢i
pohled na tuto problematiku. Vyzkumy prokazaly rozdilnost spokojenosti pacientti s ohledem
na prostiedi poskytujici paliativni péc¢i, jmenovité byly v naSem piipad¢ negativné hodnoceny
funkce rolové a funkcni. Dale pak z vyzkumi vyplyva vyznam jednotlivych symptomu, které
pronikaji do celkové hodnoty kvality zivota. Paliativni péée je vhodnou volbou pro pacienty,
kteti se potykaji s nevylécitelnou nemoci, kurativni 1é¢ba u nich nezabira. Lidé, kterym je tato
sluzba poskytovana dosahuji sice snizenych hodnot kvality Zivota, ale pfistup k nim je
zaloZen na individudlnich potfebach a pfanich. Jedna se o typ péce, kterd Ipi na zachovani
lidské dastojnosti. Podporuje tlumeni neZzadoucich symptomi i1 socialni kontakty. SnaZi se

0 zptijemnéni poslednich hodin, dnti ¢i tydnii Zivota.

Tato bakalatska prace svym obsahem miize vést k osvété vefejnosti a podpoftit hovory
na velmi choulostivé téma. Je zadouci, aby se lidé nebali 0 smrti mluvit a navzajem si
predavali své vlastni zivotni zkuSenosti a postiehy, které mohou vést k realizaci jesté lepsi

péce o umirajici.
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Priloha ¢. 1 Doporuceni Rady Evropy ¢. 1418/1999 ,,O ochrané
lidskych prav a  distojnosti nevyléCitelné nemocnych
a umirajicich.* (,,Charta prav umirajicich*)

1. Poslanim Rady Evropy je chranit dastojnost vSech lidi a prava, ktera z ni Ize odvodit.

2. Pokrok mediciny umoziiuje v soucasné dob¢ 1é¢it mnohé dosud nelécitelné nebo smrtelné
choroby, zlepseni 1ékafskych metod a rozvoj resuscitacnich technik dovoluji prodluzovani
zivota lidského jedince a odsouvani okamziku jeho smrti. V disledku toho se vSak casto
nebere ohled na kvalitu Zivota umirajiciho cloveka a na osamélost a utrpeni jak pacienta, tak

jeho blizkych a téch, kdo o né&j pecuji.

3. V roce 1976 v rezoluci ¢. 613 deklarovalo Parlamentni shromdzdéni, ,,ze umirajici
nemocny si nejvice ze vSeho preje zemfit v klidu a distojné, pokud mozno v komfortu a za
podpory jeho rodiny a ptatel. V Doporuceni ¢islo 779 z roku 1976 k tomu dodalo, ze
»prodlouzeni zivota by nemé¢lo byt jedinym cilem medicinské praxe, kterd se musi soucasné

zabyvat 1 Ulevou od utrpeni.*

4. Konvence o ochran¢ lidskych prav a lidské duastojnosti s ohledem na aplikaci biologie
a mediciny od té doby vyjadtila diilezité zasady a piipravila cestu, aniz se explicitné vénovala

specifickym potfebam nevylécitelné nemocnych nebo umirajicich lidi.

5. Povinnost respektovat a chranit distojnost vSech nevylécitelné nemocnych a umirajicich
osob je odvozena z nedotknutelnosti lidské distojnosti ve vSech obdobich Zivota. Respekt
a ochrana nachézeji svlij vyraz v poskytnuti pfiméfeného prostiedi, umoziujiciho ¢lovéku

dastojné umirani.

6. Jak v minulosti i1 v sou€asnosti ukdzaly mnohé zkuSenosti s utrpenim, je tfeba tato opatfeni
uskuteciiovat zvlast€¢ v zajmu nejzranitelngjSich ¢lent spolecnosti. Tak jako lidsk4d bytost

zacina svj zivot ve slabosti a zavislosti, stejné tak potfebuje ochranu a podporu, kdyz umira.

7. Zékladni prava odvozena z distojnosti nevylécitelné nemocnych nebo umirajicich osob

jsou dnes ohroZena mnoha faktory:

e nedostatecnou dostupnosti paliativni péce a dobré 1éCby bolesti
o Castym zanedbavanim lécby fyzického utrpeni a nebranim zietele na psychologické,

socialni a spiritualni potieby



e umélym prodluzovanim procesu umirdni bud nepfiméfenym pouzivanim
medicinskych postupil, nebo pokra¢ovanim v 1é¢be bez souhlasu nemocného

e nedostatecnym kontinudlnim vzdélavanim a malou psychologickou podporou
oSettujiciho personalu ¢inného v paliativni péci

e nedostateCnou péci a podporou piibuznych a pratel terminalné nemocnych C¢i
umirajicich osob, ktefi by jinak mohli pfispét ke zmirnéni lidského utrpeni v jeho
ruznych dimenzich

e obavami nemocného ze ztraty autonomie, Zze bude zavislym na rodiné€ i institucich
a stane se pro n¢ zatézi

e chyb¢jicim nebo nevhodnym socidlnim i institucionalnim prostiedim, které by mu
umoznovalo pokojné rozlouceni s ptibuznymi a ptateli

o nedostateCnou alokaci prostiedkii a zdroji pro péci a podporu nevylécitelné
nemocnych nebo umirajicich

o socialni diskriminaci, ktera je vlastni umirdni a smrti

8. Shromazdéni vyzyva ¢lenské staty, aby ve svych zdkonech stanovily nezbytnou legislativni
1 socialni ochranu, aby se zabranilo témto nebezpecim a obavam, se kterymi mohou

termindlné nemocni nebo umirajici lidé byt v pravnim fadu konfrontovani, a to zejména:

e Umirani s nesnesitelnymi symptomy (napiiklad bolesti, duSeni, atd.)

e prodluzovanim umirani terminalné¢ nemocného nebo umirajiciho ¢lovéka proti jeho
vali

e Umirani o samoté a v zanedbani,

e Umirani se strachem, Ze jsem socialni zatézi

e Omezovanim zivot udrzujici 1écby (life-sustaining) z ekonomickych divodi

e nedostateénym zajisténim financi a zdroju pro adekvatni podptirnou péci terminalné

nemocnych nebo umirajicich

9. Shromazdéni proto doporucuje, aby Vybor ministrit vyzval ¢lenské staty Rady Evropy, aby
ve vSech ohledech respektovaly a chranily distojnost nevylécitelné nemocnych nebo

umirajicich lidi, a to tim:

a) Zze uznaji a budou hajit narok nevylécitelné nemocnych nebo umirajicich lidi na komplexni

paliativni péci a Ze pfijmou piislusna opatieni:



e aby zajistily, Ze paliativni péée bude uznana za zdkonny narok individua ve vSech
¢lenskych statech

e aby byl vSem nevyléciteln¢ nemocnym nebo umirajicim osobam dopian rovny piistup
k ptiméfené paliativni péci

e aby byli pfibuzni a pratelé povzbuzovani, aby doprovazeli nevylécitelné nemocné
a umirajici a aby jejich snaha byla profesionalné podporovana. Pokud se ukaze, ze
rodinnd nebo soukroma péce nestaCi nebo je preté¢zovana, museji byt k dispozici
alternativni nebo doplitkové formy Iékaiské péce

e aby ustavily ambulantni tymy a sit pro poskytovani paliativni péce, které by
zajistovaly domaci péci vzdy, pokud je mozné pecovat o nevylécitelné nemocné nebo
umirajici ambulantné

e aby zajistily spolupraci vSech osob podilejicich se na péci o nevylécitelné nemocného
nebo umirajiciho pacienta

e aby vyvinuly a vyhlasily kvalitativni normy pro péci o nevyléciteln¢ nemocné nebo
umirajici

e aby zajistily, Ze nevylécCitelné nemocné a umirajici osoby, pokud si nebudou piat
jinak, dostanou pifiméfenou paliativni péci a tiSeni bolesti, 1 kdyby tyto 1écba mohla
mit u pfisluSného jedince jako nezadouci (vedlejsi) ucinek lécby za nésledek zkraceni
Zivota jedince

o aby zajistily, Ze oSetfujici persondl bude vyskolen a veden tak, aby mohl kazdému
nevylécitelné nemocnému nebo umirajicimu ¢lovéku poskytnout v koordinované
tymové spolupraci 1€kafskou, oSetfovatelskou a psychologickou pé¢i v souladu
S nejvyssimi moZznymi standardy

o aby zalozily dal$i a rozsifily stavajici vyzkumnd, vyukova a doSkolovaci centra pro
obor paliativni mediciny a péce, stejné€ jako pro interdisciplinarni thanatologii

e aby zajistily alespont ve vétSich nemocnicich vybudovani specializovanych oddéleni
paliativni péfe a thanatologickych klinik, které by mohly nabidnout paliativni
medicinu a péci jako integralni soucast kazdé 1ékatské ¢innosti

o aby zajistily, Ze bude paliativni medicina a péce ukotvena ve vefejném védomi jako

dualezity cil mediciny

b) tim, Ze budou chranit pravo nevylé€iteln€ nemocnych a umirajicich osob na sebeurceni a Ze

pro to pfijmou nutna opatieni:



aby se prosadilo pravo nevylécitelné nemocné nebo umirajici osoby na pravdivou,
uplnou, ale citlivé podanou informaci o jejim zdravotnim stavu a aby pfitom bylo
respektovano piani jedince, ktery nechce byt informovan

aby méla kazda nevylécitelné nemocna nebo umirajici osoba moznost konzultovat
jesteé jiné 1ékare nez svého pravidelného osetiujiciho

aby bylo zajisténo, ze zaddnd nevylélitelné nemocnd nebo umirajici osoba nebude
oSetfovana a léCena proti své vili, Ze pii svém rozhodovani nebude ovliviiovana
nikym jinym a Ze na ni nebude nikym c¢inén natlak. Museji byt zvazena takova
opatieni, aby takové rozhodnuti nebylo u¢inéno pod ekonomickym tlakem

aby bylo zajisténo, ze bude respektovano odmitnuti urcitého léCebného postupu,
vyjadiené v pisemném projevu vile (living will), v ,,pofizeni* nevylééitelné nemocné
nebo umirajici osoby, ktera jiz nebude aktudlné schopné se vyjadiit. Dale musi byt
zajisténo, aby byla stanovena kritéria platnosti takovych prohlaseni, pokud jde
orozsah piedem vyjadienych pokyni (advance directives), ale i pokud jde
0 jmenovani zmocnéncli a rozsah jejich pravomoci. Rovnéz musi byt zajisténo, ze
rozhodnuti, u¢inénd zmocnéncem v zastoupeni nemocného neschopného se vyjadrit,
a ktera se opiraji o predchozi vyjadieni vile nebo o ptedpokladanou viili nemocného,
budou uznana jen tehdy, kdyz v nastalé¢ akutni situaci nemocny sdm svou vili nijak
neprojevi nebo kdyz ji neni mozno poznat. V takovém ptipadé musi byt jasna
souvislost s tim, co pfislusna osoba fikala v dob¢ kratce pfed okamzikem rozhodovéani,
nebo presnéji, kratce nez zacCala umirat, a to v odpovidajici situaci, bez ciziho
ovlivnéni a natlaku, a jesté pfi zachovanych dusevnich schopnostech. Kone¢né ma byt
zajiSténo, aby nebyla respektovana zastupna rozhodnuti, jeZ se opiraji jen o vSeobecné
hodnotové soudy platné v pfislusné spolecnosti a aby ve spornych piipadech bylo
vzdy rozhodnuto ve prospéch zivota a jeho prodlouzeni

aby bylo zajiSténo, ze vyslovna ptani nevylécitelné nemocné nebo umirajici osoby
tykajici se urcitych 1écebnych postupti budou respektovana bez ohledu na zasadni
terapeutickou odpovédnost 1ékare, pokud nejsou v rozporu s lidskou dlistojnosti

aby bylo zajisténo, Ze v piipadé, kdy neni k dispozici pfedchozi vyjadieni vile
pacienta Ci pacientky, nebude poruSeno jeho pravo na zivot. Musi byt vytvoten katalog
1é¢ebnych tkond, které museji byt poskytnuty za vSech okolnosti a jeZ nesmi byt

zanedbany



c) ze zachovaji predpis, zakazujici Uimyslné usmrceni nevylécitelné nemocnych nebo

umirajicich osob a ze zaroven:

e uznaji, Ze pravo na zivot, zejména ve vztahu k nevylécitelné nemocnym a umirajicim
osobam, je Clenskymi stity garantovano v souladu s ¢lankem 2 Evropské umluvy
0 lidskych pravech, ktery tika, ze ,,nikdo nema byt umysin¢ zbaven Zivota®

e uznaji, Zze prani zemfit, vyjadiené nevyléciteln¢ nemocnou nebo umirajici osobou,
nezaklada v Zzadném ptipad¢€ pravni narok na smrt z ruky jiné osoby

e uznaji, ze pfani zemiit, vyjadfené nevylécitelné nemocnou nebo umirajici osobou,

samo o sob¢ nezaklada legalni ospravedInéni ¢innosti, imysIné zptisobujicich smrt

Text tohoto Doporuceni byl prijat Parlamentnim shromazdénim 25. cervna roku 1999 na

svem 24. zasedani prevaznou vetsinou hlasii, kdy 6 hlasii bylo proti.

Z anglického originalu ptelozil MUDr. Zdené&k Bystiicky
© Cesta domt
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