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Uvodem

Dne 20. tnora 2012 Ing. Juraj Kizdk uvefejnil otevieny dopis pani Ji-
finy Haskové s vyzvou, adresovanou zdravotnimu vyboru Poslanecké
snémovny, o pomoc nevylécitelné nemocnym ob¢antim. Pani Haskova
se sama dlouha 1éta starala o nevylécitelné nemocného manzela. Dopis
je otfesnym svédectvim o netecnosti veiejné spravy k problémtm lidi,
kteii se staraji — a chtéji se starat — o své téZce nemocné a umirajici ¢leny
rodiny (viz piiloha 1). Dopis inspiroval ¢leny katedry socidlni prace Fi-
lozofické fakulty Univerzity Karlovy k vytvofeni vyzkumného zaméru!
s cilem zjistit, zda a jak vefejna sprava umoznuje ob¢antim dastojné umi-
rat v CR, a vyvodit z toho ptisluiné navrhy pro stétni (vetejnou) spravu.

Vyzkumnici vychazeli ze soucasné filozofie a teoretického konceptu
paliativni a hospicové péce v dostupné relevantni literatufe, ze soucas-
né legislativy a z dosavadnich poznatkt ptedchozich vyzkuma? Pfitom
méli na paméti relevantni mezinarodn{ tmluvy, které CR ratifikovala,
a doporuceni evropskych struktur tykajicich se paliativni péce (viz ka-
pitola 1).

Spole¢nym rysem vétSiny dostupnych publikaci je, Ze se vztahuji
k praci s umirajicim, k profesionalité této prace a jejimu vyznamu, tedy
ke vztahu poskytovatel-klient. Jsou psany pievazné zdravotniky (lékafi
a zdravotnimi sestrami) a soustfeduji se na otazky, jak zachovat clové-
ku kvalitu Zivota a diistojnost i v procesu jeho umirani (Vorli¢ek a kol.,
2004; Slama, Kabelka, Vorli¢ek, 2011; Haskovcova, 1975, 2000; Student
a kol., 2006; O’Connor a kol., 2005).

1  Tato prace je jednim z vystup vyzkumu Socidini souvislosti stdrnuti obyvatelstva provadéného
katedrou socialni prace Filozofické fakulty v rdimci Programu rozvoje védnich oblasti na Uni-
verzité Karlové (PRVOUK) ¢&. 7 Psychosocidint aspekty kvality lidského Zivota.

2 Viz seznam pouzité literatury.
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Ve starsich vyzkumech se zdtiraznuje, Ze paliativni péce ma pozitivni
vliv na kvalitu Zivota umirajiciho (Brumley et al., 2007; Addington-Hall
etal., 1992; Kane et al., 1984 apod.). Gourdji (2009) téz zjistil, ze existuje
pozitivni a dobry vztah pacienti a zaméstnanci v hospicich. Currow
(2008) potvrdil, Ze u pacientii, kterym nebyly poskytnuty sluzby specia-
lizované paliativni péce, existuje vic nenaplnénych potteb.

Navazali jsme na vyzkum provedeny agenturou STEM/MARK pro
hospicové obcanské sdruzeni Cesta doma Neumirdme tam, kde chceme®
(STEM/MARK 2011). Podkladem byly i riizné dalsi vyzkumy, jako napi.
vyzkumy zaméfené na zvySovani kvality Zivota umirajicich a jejich ro-
din (Cohen, 1998, 2006, Geiss, 2008, Ferrell, Grant, Funk 1998), analyza
historickych materialti, kterd zachycovaly v poslednim tisicileti stiidani
modelt smrti (Aries, 2000a, 2000b), vyzkumy zaméfené na hospicové
hnuti (Nakashima & Canda, 2005, Qaseem et al., 2007).

Vyzkumnici se soustiedili na potieby a oc¢ekavani pracovnikti hospi-
ctll, na vztahy mezi nimi a jejich zaméstnavateli a na optimalni fungovani
hospicti ve vztahu k identifikovanym problémm. Pfitom prace téchto
zaméstnanct je velmi odlisnd od prace zaméstnancti v jinych oblastech.
Jsou vice ohrozeni vyhofenim, protoze jsou vystaveni znaénym emoc-
nim, lékaiskym a logistickym vyzvam (Qaseem et al., 2007). Bylo proto
dtlezité zkoumat podminky prace hospicovych zaméstnancd, jejich po-
tfeby a pfedstavy o optimalnim fungovani, a jak jejich zaméstnavatelé
vnimaji jejich potteby, protoze prace téchto zaméstnanci je odlisna od
prace zaméstnancti v jinych oblastech pomocnych profesi. Hospice maji
velmi specifické pracovni prosttedi a z toho plynouci specifické potteby,
kterym jsme se ve vyzkumu vénovali.

V soucasné dobé neni zcela jasné, ktery ustiedni organ statni spravy
je kompetentni v otazkach tpravy, organizace a financovani hospicové
péce. Kompetenéni rozhrani mezi Ministerstvem zdravotnictvi, Vieobec-
nou zdravotni pojiStovnou a Ministerstvem prdce a socidlnich véci je
legislativné nezfetelné.

Vyzkum byl zaméfen i na vztah stitu k umirani, k jejich rodinam
a pédi instituci o umirajici. Vychazel z predstavy, ze stat a jeho vefejné
soustavy nedostatecné podporuji a zajistuji péc¢i o umirajici. Proto se
zajem vyzkumnikt soustfedil pfedevsim na nasledujici okruhy:

3V tiskové zpravé k vyzkumu verejného minéni o umirdni a péci o nevylééitelné nemocné se
uvadi: ,PiestoZe tfi ¢tvrtiny z nas by chtély zemfit v domacim prostfedi, jen méalokdo sviij Zivot
doma skute¢né kon¢i a naprostd vétsina lidi umird v LDN, domovech dtichodcti, nemocnicich
a dalsich podobnych institucich®.



— problémy fizeni, spravy a financovani hospicové péce,

— problémy spojené s vefejnou podporou hospicové péce,

- podminky a problémy zaméstnancti poskytovatelti, tedy problémy
spojené s ndro¢nosti prace a opatteni proti vyhoteni,

- identifikaci role socialnich pracovnikt v hospicové péci a z toho ply-
nouci legislativni navrhy,

— postoje verejnosti k hospicové pédi.

Péce o umirajici je komplexni problém; jinak jej vnimaji klienti, jinak
jejich rodiny, jinak fidici pracovnici a jinak zaméstnanci a dobrovolnici,
a uplné jinak vefejnost. Vyzkumnici se rozhodli orientovat se na feditele
a zaméstnance hospicti a na vnimani vefejnosti. Informace byly ziskany
analyzou dostupnych dokumenttl, zejména zprav hospicil a statistik, po-
lostrukturovanymi rozhovory s fediteli hospicti a fizenymi skupinovymi
rozhovory (metodou focus group) s pracovniky hospicti a dotaznikovym
Setfenim postojii a preferenci vefejnosti, které se vztahuji k péci o umi-
rajici.

Zakladnim vystupem vyzkumu je identifikace provoznich potieb lz-
kovych a mobilnich hospicti v CR. Tato monografie étenafe seznamuje
se zjiSténymi vysledky a s ndvrhy pro vefejnou sféru.

Pti této prilezitosti dékujeme feditelim a vedoucim pracovnikiim
hospicti, ktefi nds vlidné pfijali a spolupracovali s ndmi, dale véem za-
méstnanciim, ktefi se ticastnili diskusi, a Mgr. Renaté Gréfové za pripra-
vu statistickych podkladt pro kapitolu 2.

<a kolektiv autord,
Igor Tomes



1. Vyvoj pojmU 3 pojeti

Igor Tomes

Volani po diistojném umirani a diistojné smrti je pfiméienou reakci na
neutéSenou situaci umirajicich lidi. Dtistojné umirani je podporované ev-
ropskymi strategiemi zabyvajicimi se paliativni a hospicovou péci a jejich
doporucenimi, které by mély vSechny staty plnit. Mezi tyto dokumenty
patii napt. Charta prav nevylécitelné nemocnych a umirajicich*, Dopo-
ruceni Evropské asociace pro paliativni péci’, Doporuceni Vyboru mini-
strii ¢lenskych stat Rady Evropy o organizaci paliativni péce®, Evropska
socialni charta Rady Evropy’, Listina zakladnich prav EU? a dalsi. Po-
dle Listiny zdkladnich prav EU, ktera se ratifikaci Lisabonské smlouvy
(2009) stala soucasti primarniho prava EU, je lidska diistojnost nedotknu-
telnd a musi byt respektovana a chranéna (Clanek 1), a to od narozeni az
do smrti, tedy i v dobé terminalni faze zZivota.

Otazkam souvisejicim s narozenim ¢lovéka je vénovana velka pozor-
nost statu, vefejné spravy i obcanské spolec¢nosti. Totéz nelze fici o zZivoté
lidi s nevylécitelnymi nemocemi a v terminalnim stadiu zivota. Svédectvi
fady pacienti nemocnic¢nich oddéleni lizek dlouhodobé nemocnych ¢asto
pfipominaji zkazky o utrpeni spise nez o distojném ,,odchodu ze Zivo-
ta“. Rodiny s umirajicim v domaci pé¢i podobné historky ¢asto vypravéji
i o oSetiovatelkdch Home care. Domovy pro seniory nejsou ve vétsiné pii-
padt vybaveny pro poskytovani sluzeb dlouhodobé nevylécitelné nemoc-
nym. Ukazuje se, ze v systému péce o potfebné obcany chybi sluzby, které
by poskytovaly nalezitou dlistojnou péci umirajicim. Takovou péci posky-

4 Doporuceni Rady Evropy ¢.1418/1999, o ochrané lidskych prav a diistojnosti nevylécitelnych
nemocnych a umirajicich.

www.cestadomu.cz/res/data/038/004556.pdf.

www.cestadomu.cz/res/data/027,/003297.

www.mpsv.cz/cs/1132.

O~ O G

www.mzv.cz > viz Pravo Evropské unie> Lisabonska smlouva.


http://www.mzv.cz
http://www.mpsv.cz/cs/1132
http://www.cestadomu.cz/res/data/027/003297
http://www.cestadomu.cz/res/data/038/004556.pdf
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tuji hospice, a to jak doma (mobilni hospice), tak v istavech (,,kamennych*
zafizenich). Je jich malo a podle dostupnych informaci poskytuji sluzby
jen asi 3 % umirajicich obcanii. O hospicich se nedocteme ani v nedavno
vydané Encyklopedii socialni prace (Matousek a kol., 2013).

Péce veiejného sektoru o nevylécitelné nemocné a umirajici lidi v CR
a jeho podpora hospictim neni na zddouci drovni. Paliativni a hospicova
péce neni vSeobecné dostupna. Nabizeji ji pfedevsim cirkevni a obcan-
ské spolecnosti s entusiasmem. Potfebnad je vSak i §irsi vefejna podpora,
aby se zasadné zlepsila péce o nevylécitelné nemocné a umirajici obc¢any
a o jejich rodiny. Je nutné prosazovat principy kvalitni paliativni péce
v soustavé zdravotnich a socidlnich sluzeb a zlepSovat informovanost
odborné i laické vefejnosti o moznostech paliativni a hospicové péce
(Sedlarova, 2012).

1.1 Pojem

Slovo hospic pochazi z latinského slova hospitium (tulek). Ma se za to,
ze prvni takovy atulek byl popsan jiz v biblickém podobenstvi o milo-
srdném Samaritanovi (Lk 10,30-35, blize viz Munzarova, 2008).

Pojem hospicova péce se pouziva ve spojeni s paliativni péci. Pojem
paliativni péce je novéjsi. V roce 1975 kanadsky lékai Balfour Mount si
hledal oznaceni pro svou novou nemocni¢ni jednotku v Montrealu, a uvé-
domil si, Ze vyraz hospic (,hospice®) se v Québecu’ pouzival v jiném kon-
textu. To jej vedlo k zavedeni pojmu paliativni péce °. Je to pojem 1ékatsky.

Podle Matouska (2003) je paliativni péce formou komplexni péce za-
lozené na paliativnim lékafstvi, navic zohlednujici psychické, duchovni
i vztahové potfeby pacienta a klade dtiraz na kvalitu Zivota pacienta a zo-
hlednuje i pé¢i o jeho blizké.

Cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi télesna a dusevni strada-
ni. Rozli$uje se obecna paliativni péée, kterd zmirnuje bolest, a specidlni
paliativni péce, ktera ma i socialni naboj — snahu zachovat pacientovu
distojnost a poskytnout podporu jeho blizkym v tézké dobé, kterou spo-
lu s umirajicim prozivaji''. Za specialni paliativni péci se povazuji (i)

9 Oznaceni pro nejvétsi kanadskou provincii s asi 8 miliony francouzsky mluvicich obyvatel (asi
25 % kanadského obyvatelstva) a s hlavnim méstem stejného jména, nejvétsim po Montrealu
(hlavnim méstem Kanady).

10 http://www.cestadomu.cz/res/data/038/004542.pdf.
11 Podrobné o paliativni péci viz Doporuceni ¢. 24/2003 Vyboru ministrd Rady Evropy O organi-
zaci paliationi péce (2003). Jde jen o doporuceni, nikoliv o pravné zédvaznou tmluvu.


http://cs.wikipedia.org/wiki/Rada_Evropy
http://www.cestadomu.cz/res/data/038/004542.pdf
http://cs.wikipedia.org/wiki/Samarit%C3%A1ni
http://cs.wikipedia.org/wiki/Bible

13
zafizeni domaci paliativni péce, tj. mobilni hospic, (ii) samostatné stojici
ldzkové zatizeni poskytujici specializovanou paliativni péci, tj. hospic,
(iii) oddéleni paliativni péce v ramci jinych lizkovych zdravotnickych
zafizeni (tj. pfedev$im v ramci nemocnic a 1é¢eben), (iv) konzilidrni tym
paliativni péce v ramci zdravotnického zafizeni (nemocnice nebo léceb-
ny), (v) denni stacionat paliativni péce (,,denni hospicovy stacionai®).
Ve vétsiné zarizeni specialné paliativni péce s pacientem pracuji i socialni
pracovnice, psychologové a mnohdy i knézi riznych vyznani. Proto se
dnes pro spojeni zdravotni a sociadlni péce a podpory pouziva oznaceni
hospicova paliativni péce.

Obecné tedy plati, ze v§ude tam, kde 1é¢ba nevede k definitivhimu
uzdraveni (kurativni 1é¢ba), mluvime o 1é¢bé a péci paliativni. Svéto-
va zdravotnicka organizace v roce 2002 definovala paliativni péce takto:
»Paliativni péce je pristup zlepSujici kvalitu zivota pacientil a jejich ro-
din, ktefi ¢eli problémtim spojenym s Zivot ohrozujici nemoci, prostied-
nictvim predchdzeni a zmirnovani utrpeni pomoci véasného zjisténi,
vyhodnoceni a feseni bolesti a dalsich fyzickych, psychosocialnich a du-
chovnich potizi.“? I kdyz se v dokumentu Svétové zdravotnické organi-
zace piSe o paliativni pé¢i, v podstaté se jedna o definici hospicové péce.
Zatimco paliativni péce jako zdravotnické usili je pfedevsim soustfedéna
na pacienta, na jeho bolesti a itlum zdravotniho znevyhodnéni, hospi-
cova péce silné podporuje rodinu, resp. socidlni prostredi, ve kterém
¢lovék umira, a jeho kvalitu Zivota, ktera neni definovana jen zmirnénim
bolesti. Vétsina rediteld zdtraznovala pravé socidlni a duchovni souvis-
losti umirani v pfirozeném nebo virtualnim (v ,kamenném® hospicovém
zatizeni) socidlnim prostiedi, které respektuje kvalitu Zivota umirajictho
i jeho rodiny do poslednich dni.

Dalsi dalezity rozliSujici znak mezi paliativni a hospicovou péci je, ze
paliativni péce se zabyva vSemi zdravotnimi aspekty dlouhodobé péce
o nevylécitelné pacienty, zatimco hospic se soustfeduje na terminalni sta-
dium nevylécitelné nemoci. Hospicova péce klade stejny dtiraz jak na od-
stranéni fyzického stradani, tak na zmirnéni duchovnich strasti, souviseji-
cich s blizici se smrti. Lidé zpravidla nejsou pfipraveni na smrt a zprava,
Ze se jich to bude brzy také tykat, je demoralizuje nebo sklicuje. O jaké
tézkosti se jedna, mluvime-li o dusevnich potizich? Umime je rozeznat?
A kdo by je mél vyhodnocovat a fesit, resp. kdo by mél pomahat pacien-

zv7 .

tim a jejich blizkym je fesit? Dokazi pacienti pojmenovat potfeby, tykajici

12 Doporuceni ¢.24/2003 Vyboru ministrt Rady Evropy ¢lenskym statdm O organizaci paliationi
péce a Piiloha k Doporuceni, s. 22, vydala Cesta domt (2004), (http://www.cestadomu.cz).


http://www.cestadomu.cz)
http://cs.wikipedia.org/w/index.php?title=L%C3%A9%C4%8Debna&action=edit&redlink=1
http://cs.wikipedia.org/w/index.php?title=L%C3%A9%C4%8Debna&action=edit&redlink=1
http://cs.wikipedia.org/wiki/Nemocnice
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se jejich psychické dimenze? Jak bude uvedeno dale, tyto otazky si polozi-
la jako jedna z prvnich MUDr. Marie Opatrna®. Uzce souviseji s lidskou
dtstojnosti, smyslem lidského Zivota a zivota s nemoci, s pravy pacientt,
s pravy umirajicich, s pravdou na nemocni¢nim lizku a s problematikou
interdisciplinarnich tymi - tedy s tematickymi okruhy, které jsou ptedmé-
tem nejen lékarské etiky, ale dalsich vyznamnych nelékaiskych obort, jako
je psychologie, socidlni prace a dalsi.

Hospic je tedy prevazné zatizeni specialni paliativni péce, které na roz-
dil od obdobnych nemocni¢nich zafizeni poskytuje i vyraznou socialni
podporu pacientovi a jeho rodiné, coz podstatné zvySuje kvalitu zivota
obcant v termindlnim stadiu zivota. Hospicové hnuti vzniklo v Anglii.
Zalozila jej MUDr. Cecilie Saundersova v Londyné v roce 1967 pod jmé-
nem Hospic sv. Krystofa (St. Christopher’s Hospice)™.

Shrneme-li, specidlni paliativni péce a hospicova péce se vyrazné
prekryvaji i lisi. V hospicové péci se vyraznéji uplatiiuje péce o socialni
a duchovni slozky zivota umirajiciho. Reditelé nam vypréavéli, jak po
prichodu pacienta do hospicové péce a stabilizaci jeho zdravotniho stavu
lidé dostavaji novy elan, psychicky ozivaji, chtéji si aktivné uzit posledni
dny Zivota a umiraji usmifeni se svym osudem.

1.2 Geneze moderniho evropského pojeti hospicové péce

Jak bylo jiz napsano, ptivod slova hospic je z raného stiedovéku a ozna-
coval utulek pro unavené poutniky. Hospicovou péci zacaly poskytovat
klastery" poutniktim do Jeruzaléma jiz od dob Konstantina Velkého
(4. stoleti). V hospici se poutnikiim dostalo odpocinku, jidla, byly jim
osetfeny putovanim unavené nohy, dostali 1éky, dostalo se jim i pomoci
duchovni. Pozdéji klastery pecovaly i o nemocné v prilehlych vesnicich
i z nabozenskych obci'®. Za predchtidce soucasnych hospicti byvaji pova-
Zovany domy pro umirajici, které v Irsku a Londyné zfizovaly kiestanské
rady od 19. stoleti. Pozdéji vznikaly i laické hospice. V ¢eském kralovstvi
se o to starala Slechta, obce a mésta; stavély $pitaly'’.

13 www.ekumenickarada.cz/wpimages/other/2__Marie_Opatrna.ppt.

14 Internetové stranky Hospice sv. Krystofa v Londyné www.stchristophers.org.uk.

15V Cechéch tuto sluzbu chudjm poskytovaly napt. klastery Sazavsky, Bfevnovsky, na Frantisku
a Strahovsky viz Tomes (2010).

16 Mezi prvnimi fady byl fad sv. Frantiska, ktery ve svych klasterech poskytoval pomoc a ptistresi
chudym (Matousek, 2001).

17 Prvni zminky jsou z rané doby pfemyslovského knizectvi. Lze se zminit o Boleslavu I., kte-
ry zalozil prvni laicky ,8pital“ v Praze pied Tynem (929), nebo Sobéslava I., ktery daroval

Ukdzka elektronické knihy
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V moderni dobé, s diirazem na industrializaci, tyto neorganizované
filantropické sluzby ustoupily do pozadi. Hospice postupem doby za-
nikaly, ale myslenka jistého tutocisté pro potiebné nikoliv. Jejich sluzby
nahrazovaly obecné domy azylového typu (Hétel de Dieu ve Francii,
Homes for the Poor v Anglii, $pitaly ve stiedni Evropé). Nejznamé;jsi $pi-
tal v Praze postavila na Frantisku v roce 1223 Svata Anezka Pfemys-
lovna, dcera ¢eského krale Premysla Otakara I. Bylo zalozeno Laické
bratrstvo Spitalni, z kterého vznikl ¥ad Kfizovnikt s ¢ervenou hvézdou;
za vlady Karla IV. (1316-1378) bratrstvo spravovalo v ¢eskych zemich
Sedesat $pitald. Ve $pitalech byli predevsim chudi dlouhodobé nemocni
a umirajici.

Domaci péce o umirajici byla tradi¢né véci velké rodiny. Tradice se
zachovala v nékterych venkovskych (zejména zemédélskych) rodinach
a v méné rozvinutych zemich. S urbanizaci byly velké rodiny, opirajici
se o zemédélstvi, ve méstech vystiidany nuklearnimi rodinami bez zemé-
délského zazemi; chudé méstské rodiny mély problém s péci o umirajici.

Moderni domaci hospicova péce zacala v roce 1859 v Liverpoolu. Fi-
lantrop William Rathbon pfiSel s my$lenkou domaci péée v dobé, kdy
jeho zena umirala na zhoubnou chorobu. Ve spolupréci s Florence Ni-
ghtingale (zakladatelkou a propagatorkou moderniho oSetfovatelstvi)
zalozil prvni $kolu pro sestry, které poskytovaly osetfovatelskou péci
nemocnym, potiebnym a chudym lidem. Podobné v USA v roce 1885
ve méstech New Yorku, Buffalu, Bostonu a Philadelphii byla zaloZena
organizace sester poskytujici domaci péci chudym a opusténym lidem se
zdravotnimi problémy. V ramci celé Evropy koncem 19. stoleti dochazi
k rozvoji doméci péée, zpodatku s diirazem na zdravotni pomoc. Casem
se tato sluzba vyvinula v komplexni mobilni hospicovou péc¢i.

K renesanci hospicového hnuti dochazi az ve 20. stoleti, avsak jiz
s ponékud jinym poslanim. Poskytuje nevylécitelné nemocnym, zejména
v termindlnim stadiu jejich zivota, pomoc s ohledem na zachovani di-
stojnosti zivota. Podnétem k rozvoji modernich hospicti bylo usili Cecily
Saundersové, kterd v r. 1967 zalozila Hospic sv. Krystofa (St. Christopher
Hospice). Pocet hospicii se v Anglii a v USA odhaduje na vice nez dva
tisice. V. USA v roce 1995 byla zalozena World Homecare and Hospice Or-
ganization (WHHO).

Vysehradské kapitule $pital (1135), (Tomes, 2010) Po téchto prvnich iniciativaich pomoc ne-
mocnym chudym se stala obligaci Slechty. Sobéslav I natidil, aby kazdy Zupni hrad zajistil
potiebnym osaceni a stravu (1138). Ferdinand I. ziidil prvni zemskou nemocnici s oddélenimi
pro nemocné a pro chudé, jejiz spravu svétil Milosrdnym bratiim. Hrabé Buquoy zalozil chu-
dinsky tstav, ktery nazval Ustav lasky k bliznimu (1620) (Erdinger, 2009).
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