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Uvod

Na tvod této prace povazuji za Gcelné zminit pohled,
ze kterého pri zpracovani zvoleného tématu vychéazim.
Paliativni péce je péci multidisciplinadrni, vychodiska ze
kterych Cerpam jsou rltizna, medicinské, psychologickad i
spiritudlni. Prfestoze je péce o AIDS nemocné v termindlnim
stddiu zejména na lékatich specialistech, vychazim pti
zpracovani problematiky péce o umirajici z Uhlu pohledu
socidlniho pracovnika. PokouSim se v textu prednést rtizné
ndzory a sméry, kterymi se paliativni péce ubird a dale se
je pokousim ze systémového pohledu socidlni prace skloubit
s péc¢i o umirajici HIV pozitivni a AIDS nemocné. Zcela
odlisény pohled na pojeti mohou mit zdravotnici,
psychologové i pastorac¢ni pracovnici. Fakt, Ze téma je
zpracovano na zakladé potreb uceleného systémového pristupu
socidlni préace, by mohl vyvolat u zastupcl profesi, jejichiz
vychodiska a péce o pacienty HIV/AIDS jsou determinovéana
jinym Ukolem, rozpory v pohledu na vysledky zpracovaného
tématu. Pro zachovani objektivity ve zpracovani, Jjsem
oslovil pro oponenta prace lékate, predni odbornici v 1écbé

HIV/AIDS a pro vedouciho prace psychologa, specialistku na

krizové stavy a krizovou intervenci.

Kazdému z nas je vyméren usek Zzivota, jenz dnem naseho
narozeni zac¢ind a dnem umrti konc¢i. Zda se, zZe soucasna
spolecnost je ve vét$iné zaméfena vice na vykon a na
vysledky v materialni podobé. Diky tomu je smrt povazovana
za néco, co do zivota jaksi nepattfi. V rémci podminek
zapadniho vyspe€lého svéta, kam se nasSe zemé jiz také
oficidlné zatrazuje, se umime vyborné ptripravit na vstup do
zivota. Existuji gynekologicko porodnickd oddéleni

v nemocnicich, samostatna zatrizeni pro péci o matku a dite,



zdravotnic¢ti specialisté, nastroje pomoci socialni politiky
pro okoli ¢&loveéka i1 samotného &lovéka, ktery prichédzi na
sveét.

Existuji také nastroje pomoci, které vstupuji na scénu
béhem Zivota, pokud nejsme z hlediska vydélku a tvorby

AN}

hodnot zcela ,funkéni™ nebo pokud c¢ast ze své funkcnosti

v prirozeném procesu fyziologického vyvoje ztracime. Cilem
nadstroju pomoci je nastolit rovnovdhu a vratit ném onu
funké&nost. V rdmci zdravotnictvi jsou to specializované
odvétvi mediciny, kterd sec¢ to lze, se snazi nas navratit
do zivota, produktivniho Zivota. Existuji i néstroje
socidlni politiky, které nadm pomédhaji nalézt ztracenou
funké&nost nebo ji co nejvice vykompenzovat. Co se ale stane
ve chvili, kdy je ztrata neodvratnd a nenahraditelna?
Zejména, kdyZ ztrdta znamend odchod ze Zivota. Cim vice
umime ¢lovéka v zivoté udrzet, navracet zminovanou
funké&nost, tim vice, neumime prijmout fakt neodvratnosti
konce. Neumime nebo jsme se odnaucili premySlet o odchodu,
o konci zZivota, jako o néclem co zcela prirozené ma prijit a
je dalsi formou naseho vyvoje, vyusténim Zivota.
Pravdépodobné chédpeme konec zivota a smrt hlavné jako
prohru.

Umrti pfripomind ka?dému z néds kone&nost, miZeme se
domnivat Ze nam bere pocity nesmrtelnosti, dokonalosti.
Pocity, které nam moderni doba, potazZmo média, predkladaji
kazdy den v prikladech, reklamé a v komentd¥ich k déni ve
spolec¢nosti jako témér jediné spréavné. To jsou pocity
vylucujici jiny smysl na$i existence neZ byt mlady, zdravy
a produktivni. Existence, ktera nema alternativy a ve které
jsou ztraty pouze negativni a neni mozZné v nich nachézet
smysl. MiZeme uvazovat o existenci rozdill v chéapani smrti,
zejména v umrti jako ve vysvobozeni, Jje-1i smrt vyusténim

dlouhotrvajiciho utrpeni. P¥i chronickych onemocnénich ¢i

onemocnénich, kterd jsou 1léc¢itelnd, ale nevylécitelnd je



pak smrt viceméné ocekavanou udalosti. Obecné je ale cClovék
trpici a smérujici ke konci spis na obtiZ pohledu
produktivnim ¢lentm spolec¢nosti. Pripomind jim prilis
intenzivné vlastni konecénost?

V poslednich padesati letech lze hovorit o postupném
rozvoji uméni podporit odchédzejiciho ¢lovéka - umirajiciho
¢lovéka, zvlasté pak ve vySe zminéném pripadé
nevylécitelného onemocnéni. Uméni, které jsme jako
spolec¢nost diky technologickému rozvoji mediciny bohuzel
zapomnéli. Nutno zminit, Ze diky mediciné je mnoho z nés
jesté nazivu a mnohem méné nasich blizkych trpi, nezZz by
trpélo bez takového rozvoje. To je nepopiratelnd skutecnost
a neni smyslem tohoto textu polemizovat nad uménim léc¢it a
vylécit. Na strané druhé, diky institucionalizaci péce o
nemocné, se podarilo institucionalizovat péc¢i o umirajici a
tim padem i smrt. V instituci, kterd je zde od toho aby
léc¢ila a vylécila, tedy poskytovala predev3im akutni péci,
neni mozné do filozofie préace vnést dostatec¢né silnou a
efektivni mySlenku na péc¢i o umirajici, tedy péci
paliativni. Problém se nasobi, jednd-1i se o onemocnéni,
které s sebou nese stigma. Stigma, které je vnimdno nejen
béZnou populaci, ale i nékterymi profesiondly zabyvajicimi
se pomoci osobam, které trpi obecné onemocnénim, u kterého
je progndza velmi nejistéa.

Cilem této préace je zmapovat péci v konecné fazi
jednoho z nejvice stigmatizovanych onemocnéni v historii
lidstva, onemocnéni které se pri soucasnych védeckych
poznatcich nedari vylécit, a pred kterym musi mit vykonové
zalozend spolecnost stdle obavy, onemocnéni AIDS.

Autor této préace se v dobé psani textu zabyva
problematikou HIV infekce a onemocnéni AIDS &tyri a pul
roku. Za tuto dobu mél mozZnost se sezndmit s moZnostmi
1éc¢by, s psychosocidlni problematikou, kterd se tyka 1lidi

2ijicich s HIV/AIDS a s metodami socidlni préce uzZzivanych



p¥i préaci s cilovou skupinou HIV pozitivnich klientd -
uzivateld sociédlnich sluzeb. Jako pomédhajici profesionéal
autor pocituje pozornost odborné spolecnosti vztahujici se
k tématu paliativni péce o AIDS nemocné Jjako nedostatecnou.
V souc¢innosti se socidlnim stigmatem, které tato infekce
svému nositeli prinas$i, je situace umirajiciho pacienta

s AIDS a jeho blizkych stale nedobra. V porovnani

s moZnostmi paliativni péce, které jsou nabizeny pacienttm
s diagnézami onkologickymi a dals$imi v termindlni fazi
onemocnéni, je AIDS nemocny stédle omezen.

Je pravda, Ze HIV infekce se diky vyvoji v 1lécbée
preménila z nemoci akutni s omezenymi mozZnostmi 1éc¢by na
onemocnéni chronické, pricemz moznosti 1lécby nabizeji HIV
pozitivnim kvalitni zivot s dlouhodobou progndzou bez
zdravotnich komplikaci. Existuji vs$ak ptripady 1idi, u nichz
se naptriklad o HIV infekci nevi a tito 1idé prichéazi do
péce odbornikt jiz v pozdnim stédiu infekce, zde jsou pak
moznosti 1lécby svym zplsobem omezené a v kombinaci
s komplikacemi je pak paliativni péce prave vhodnou formou
pomoci umirajicimu a jeho blizkym.

Pri psani textu autor vychdzel ze zakladni literatury
vénované paliativni péci a hospicovému hnuti a to
zahranic¢ni i cCeské. V pocatku préace vénuje pozornost i
fenoménu smrti, umirdni a pfribuznych témat. Dale autor
vychazi z cCeské literatury a zahranicénich pramenu
vénovanych problematice AIDS v kontextu paliativni péce.

V roce 2003 mél mozZnost se pfi Gcasti na workshopu
Paliativni péce v Ceské republice sezndmit s tématikou
hospicového hnuti a paliativni péce. Z materidl®t vydanych
obcanskym sdruZenim Cesta dom Cerpal poznatky o moZnostech
paliativni pé&e v CR. Cilem této prace je vypracovat text,
ve kterém je strudné popsan systém paliativni pé&e v CR a
systém péce pro AIDS nemocné v termindlnim stadiu. Dlraz Je

kladen na specific¢nost cilové skupiny HIV pozitivnich,
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kterd je Casto vefejnosti mylné chapédna jako jednolité
skupina se stejnymi potrebami pacientu.

Empiricka ¢ast prace mapuje moznosti terminalné AIDS
nemocnych pacientd v ziskavani adekvatni péce v ramci
zdravotnického systému. Mapovani je zaméreno na zjistovani
faktickych moZnosti v poskytovani paliativni péce v ramci
1lGZkovych oddéleni AIDS center, které poskytuji pédi HIV
pozitivnim a AIDS nemocnym v ramci hospitalizace. Vzhledem
k tomu, Ze je autor za dobu praxe s prosttredim zdravotni
péce sezndmen, je pro sbér konkrétnich informaci vyuzita
metoda polotrizeného rozhovoru se zdravotniky. Dale se
zamérujeme Jjednak na obecné povédomi poskytovateln
paliativni péce v souvislosti s tématem AIDS a také na
ochotu poskytovatelll pracovat se skupinou HIV pozitivnich
termindlné nemocnych. Pro ziské&ni informaci Jjsme zvolili
hlavné dotaznikového Set¥eni a dopliikové rozhovort.
Vystupem z préace by mélo byt kromé mapovani situace,
nastinit také mozZnosti smérujici k dosazZeni optimalni formy
péce pro AIDS nemocné a jejich blizké. Zamérem Jje, aby
minimdlnim dopadem této prace bylo alespon znovuotevreni
diskuse o paliativni péci o AIDS nemocné, ktera v posledni
dobé diky Uspéchim v 1lécbé vice méné spi. Sekundarné mlzZe
text prispét jako informaéni zdroj pracovnikim pomdhajicich
profesi, kteti se vénuji péci o umirajici a studentim
socidlni préace, kteri se dle soucasného trendu naristu
diagnostikované HIV infekce budou v praxi s HIV pozitivnimi

osobami setkdvat stale castéji.
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1. Systém poskytovani paliativni péce

v Ceské republice

Smrt je kosmicky zvon, jehoZ vyzvanéni slysime slabounce uZz
od pocdtku Zivota. KdyZ ndm jeho hrimani zacne pusobit
bolest v usich a rozechvivat nds hrudnik, jak tézké musi
byt zistat otevreny.

Ira Byock,lékat, mluvéi hospicového hnuti v USA

(in Byock, 2005, s.271)

Klicové pojmy: domdci hospicova péce, eutandzie, hospic,
hospicovy tym, paliativni péce, pastoracni péce,
sebevrazda, smrt, umirani(ad finem, pre finem, in finem,

post finem), zdravi.

1.1. Smrt a umirani

Kazdy z néas si dokaze predstavit, Ze v lidském zivoté
existuje pravdépodobné velmi mdlo situaci tézkych natolik,
jako je umirani anebo ztrdta nékoho blizkého. Stejné tak
pracovnici pomédhajicich profesi maji pravdépodobné povédomi
o tom, Zze existuje velmi malo oblasti tak emocné a
psychicky naroénych, jako téch, kde se musi vénovat ¢lovéku
v poslednich chvilich jeho Zivota. Zndme to z pozorovani ve
svém okoli, z vypravéni, z vlastnich zaZitkd pfri smrti
nékoho blizkého. Malokdo z nas si vsak dokazZe predstavit
jaké to je ¢i bude, aZz bude umirat. Tuto situaci zazZije
ka?dy jen jednou. Clov&ku se miZe stat, ¥e je informovan o
diagnéze, kterd ohrozi jeho predstavy o dalsim zZivotée.
Naptiklad sdéleni diagndzy obtizné 1lécitelného druhu
rakoviny nebo pozitivniho vysledku na HIV infekci. MGZe se
postupné priblizovat faktu konecnosti svého Zivota, ale to
jaké to je, kdyz musi prekondvat bolest a ubyva mu sil;

kdyz zakladni véci, které predtim zvladdal jiz bez pomoci
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druhého nezvlada, to kazdy poznd az ve chvili kdyzZz se

ocitne v situaci umirdni a smrti sam.

1.1.1. Pojeti smrti

Harrison (2003, s.19) k pojiméni smrti v historickém
vyvoji uvadi: ,Ve vsech generacich, ve v3ech kulturéach
S sebou smrt pfinasdi tutéz smés strachu a nadéje.™ .....
,Vzdy, kdyz se ocitneme v pritomnosti smrti, jsme
nejzranitelnéjs$i a nejprimitivnéjsi. Je to také chvile, kdy

- podobné& jako Shetlandané - hledame ve smrti nad&ji.™

Z téchto tvrzeni, lze usuzovat, Ze 1idé pocituji ze
smrti strach, strach z neznédma, strach z konce. A zaroven
je zde nadéje na jistou formu existence ¢i pokracovani,

nebo nadéje, Ze smrt mad néjaky vyznam, Ze neni zbytecdna.

O strachu ze smrti hovotri Krivohlavy a uvadi vycet
jednotlivych strach® a jejich charakteristiku. Pro tento
text uvadime v citaci jejich wvycet bez charakteristik
nasledovné:

»V souvislosti s umiranim se setkavame s tzv. strachem
ze smrti. Ukazuje se, Ze tento strach ze smrti je slozitym
jevem a ze je mozno diagnostikovat v ném fadu slozek:
strach z bolesti, strach z opusténosti, strach ze zmény
vzezteni, strach ze selhani, strach z utrpeni, strach

z regresu, strach ze ztraty samostatnosti, strach o rodinu,

Autor v citovaném dile popisuje pohtebni ritudly ptvodniho obyvatelstva
Shetlandskych ostrova, ktefi své mrtvé v dobé bronzové pohfbivali Zehem. Na
posledni cestu je obdarovavali jidlem, z ¢ehoz autor usuzuje, Ze vérili
v odchod zesnulych nékam jinam a méli jisté ponéti o duSi. (Harrison, 2003, s.

10 - 19)
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strach z nedokonceni préace ¢i zZzivotniho dila.“ (K¥ivohlavy,
1995, s.26)

K tématu vyznamu smrti zminuje vy3e citovany Harrison
dalsi postr¥eh: ,Moderni zapadni spolec¢nost se hledéni
tohoto vyznamu asi nejvice priblizuje tehdy, kdyz pozaduje,
aby po kazdé nehodé byla zjisténa jeji pric¢ina. VEéri se, Ze
urc¢eni pric¢iny zabrani tomu, aby se opakovaly chyby, které
k ptredchozi nehodé vedly. Pokud to znamend zachranu Zivotl
v budoucnosti, tika se, Ze plvodni smrt nebyla zbyteéni.™“

(Harisson, 2003, s.53)

Na zakladé vySe uvedeného miZeme usuzovat, Ze
nalezneme-1i ve smrti vyznam, je Jjeji akceptace snazsi.
MiZeme polemizovat, zda je toto pojeti smrti zakoFfenéno
v nas$i mysli na zakladé krestanské vérouky o smrti Krista,
ktery svou mucednickou smrti vykoupil &¢lovéka s jeho h¥ichy
a zajistil mu tak posmrtny zZivot v nebeském krdlovstvi. Je
pravdou, ze stredovék pFfinesl predstavu posmrtného zZivota
se soudem a po ném odménu nebo trest, r4dj nebo peklo. Pro
pot¥feby této prace, kterd se snazi popsat systém péce o
specifickou skupinu umirajicich osob, HIV pozitivnich, mtZe
byt vice uzZiteéné pracovat s nalezenim smyslu ve smrti, nez
s virou v posmrtny Zivot. Smysl mGZe byt nachdzen ve
vyredeni ukoll, které umirajici jedté mlzZze chtit dokoncit,

ve smifeni se svymi blizkymi a nebo sam se sebou.

Pro definici smrti mlZeme vyjit z pojeti Haskovcové,
kterd smrt charakterizuje takto:

,Smrt (mors) Jje individualni zanik organismu, tedy
také c¢lovéka. V jistém slova smyslu se da tici, Zze clovék
umird od narozeni. Geneze smrti je podminéna Zivotem a
Zzivot umoZnovan smrti.“ (Haskovcova, 2000, s.74)

Existuji definice, které vychézeji z Cisté

medicinského pojeti a explicitné uvadéji vycet nevratnych
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zmén, ke kterym v organizmu c¢lovéka dochazi. Domnivame se,
Ze je namisté je zde uvést. Napriklad Bartlova ve své stati
uvadil definici smrti nasledovné:

,Smrt je jednou ze zdkladnich meznich situaci lidského
zivota. Lékatrskym kritériem smrti c¢lovéka Jjsou: ztrata
reakci organizmu na okoli, uUplné zruSeni v3ech reflexl a
ztrdta svalovych pohybt, zédstava dychani, pokles tlaku krve
v tepnach, absolutné linedrni encelografickéd krivka,
zdstava &innosti mozku a ztrata vé&domi.“ (Casopis socidlni
prace 2/2005, s.89)

Ponékud jednodu$s$i, aZ naturalisticky popis smrti
nabizi opét Harrison (2003, s.39), ktery hovoti o stavu kdy
veSkeré pokusy o oZiveni zklamou, télo ukonc¢i veskerou
¢innost a nastoupi rozklad. Dale popisuje nastup posmrtné
ztuhlosti ,rigor mortis™, po dals$im casovém useku jeji
Gstup a uvolnovani télesnych tekutin; zakaleni rohovky oc¢i
a zapadnuti do dtlku.

Informace o tom, co se déje v okamziku smrti a kratky
Casovy Usek po ni z popisu péce o zemrelého, mlZeme Cerpat
od Krivohlavého (1995, s.44 - s.45), nebo od Haskovcové
(2000, s. 26 - s.29). O tématu umirdni pojednavame vice

v nasledujici subkapitole Pojeti umiréni.

1.1.2. Pojeti umirani

Z toho, jak je prijiména smrt, vyplyva proces umirani.
Pro tento text pouzijme definici umiradni jak ji
charakterizuje v dile Thanatologie Haskovcovad v kontextu
definice Kibler-Rossové, a to: ,Pojem umirdni tedy neni
vhodné redukovat pouze na stav ,in finem“, tedy termindlni
stav.“ (Haskovcovéa, 2000, s.47). Dadle HasSkovcova
uvadi (tamtéZ, s.47) na zakladé definic Kibler—-Rossové

termin pre finem jako: ,Faze Soku, popfeni a stazeni do
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izolace, ale i hnév, zloba, deprese a smlouvani, patfi do
obdobi, pro které je pFfesnéjsi stav ,pre finem“.“

Pro kompletni latinskou terminologii uvadime dalsi,
v tématické odborné literature se vyskytujici terminy; ,in
finem“ a ,post finem“, ktery HasSkovcovad v kapitole Umiréni
a smrt v ucebnici Paliativni medicina definuje nasledovné:

,Fadze in finem reprezentuje umirédni ve vlastnim slova
smyslu. Z praktického i etického hlediska se zde oteviraji
dva problémové okruhy: ritualizace smrti, a to zejména
v podminké&ch hospitalizace, a problematika eutanazie.

Fdze post finem je charakteristickad péci o mrtvé télo
a zahrnuje téZ péci o pozustalé, zejména pat¥i-1i do
nékteré z rizikovych skupin.“ (in Vorlicek et. al., 2004,

s. 436)

Fazi ,ad finem“, definuje Ktrivohlavy ve vztahu
zbyvajiciho c¢asu takto:

,P¥i jinak stejnych priznacich miZe nékdy konec nastat
béhem nékolika hodin, Jjindy béhem nékolika dni - a pritom
je v obou pfipadech znac¢nd jistota lékatre, Ze vse spéje ,ad
finem“ (ke konci), Ze pacient je v termindalnim (konecném)
stadiu, ze stav je ,moribundni“ (smrti se blizici) a
pacient je letdlni (ve smrtelné fazi).“ (Krivohlavy, 1995,

s.19)

Umirani mizZzeme na zakladé vysSe uvedeného chéapat jako
proces, ptri kterém dochazi k ubytku sil, k nezvratnym
zménam anebo, je-1i ¢lovék sezndmen se svym stavem a chape-
1i ho, jako obdobi prochédzeni fé4zemi reakce na sdéleni
fatdlni diagnézy.

A jak uvadi v odpovédi na otédzku Kibler-Rossova (1995,
s.98): ,Ano, vSichni z okoli umirajiciho pacienta museji

projit prislusnymi stavy a to bud pred smrti nebo po ni.™“
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MiZeme usuzovat, Ze vysSe definovany proces umirédni Jje
pojat z pohledu okoli umirajiciho ¢lovéka. Definovat jak
chdpe umirani sam c¢lovék je velmi sloZzité a domnivame se,
ze 1 nemozné. Vzhledem k tomu, Ze kazdy ¢lovék subjektivné
vnimd a proziva na zakladé zkuSenosti jinak, pak se nam
tézko podatri nalézt uniformni definici pro subjektivni
pojeti umirani. Jak uvadi Haskovcova:

,Kvalita zZzivota Jje obtizZnad kategorie. Po marnych
snahdch ji objektivné klasifikovat dospéli odbornici
k za&véru, Ze je to vyrazné subjektivni hodnota.™
(Haskovcovéa, in Vorlicek et. al., 2004, s.432)

Dovolime-1i si pouzit definici o vlastni kvalité
zivota analogicky k vnimadni smrti, miZeme se domnivat, zZe
pro kazdého ¢lovéka ma i proces umirani vlastni kvalitu a
je subjektivné vniman jinak.

Zcela objektivné miZeme tici, Ze tento proces vede ke
smrti. Vice o pottebach umirajiciho ¢lovéka a pojeti sebe
ve vztahu k umiradni uvadime v subkapitole 1.2. a

v kapitole 3. tohoto textu.

1.1.3. Pojeti eutanazie

Domnivéame se, Ze v souvislosti s umirdnim je nezbytné
na tomto misté zminit i problém eticko - pravni, téma
eutandzie. Eutandzie v sobé nese nékolik vyznami, které ji
prisoudil spolecensky a historicky vyvoj. Téma eutandzie je
v ruaznych kulturédch a pravnich systémech rtzné diskutovano.
Nejdtrive bychom méli uvazZovat o eutanazii, tak Ze budeme
vychdzet z ¢istého prekladu teckého slova. Jak uvadi
HaSkovcova:

,Eu znamend dobry, thanatos smrt. Pavodnim obsahem
pojmu byla dobra smrt, kterad prakticky korelovala
s predstavou a pranim lehké smrti. Vétsina 1idi by si prala

umrit rychle, tiSe, bez bolesti, nejlépe ve spéanku a
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samoz¥ejmé az v zavéru dlouhého spokojeného Zivota.“

Haskovcova (in Vorlicek et. al., 2004, s. 444.)

Takto pojatd definice, se zda byt pouze teoretickym
zkonstatovanim zptasobu smrti, ideédlu, kterého by chtél
docilit pravdépodobné kazdy ¢lovék. V pripadé, Ze budeme
uvazovat o naplnéni vySe citované definice praktickym
obsahem, miZeme se dostat do situace, ve které budeme
nuceni premysSlet o urcitych akcich, které mohou vést ke
zméné obsahu této definice. Vidy zrejmé pltGjde o spolecensky
konsensus, ktery bude vymezovat hranice onoho praktického
obsahu. Ale v pripadé, kdy se spolec¢nost bude k lidem
trpicim nevylécitelnymi onemocnénimi, bolestmi a
osamocenim, stavét zady a bude je povazovat za ekonomickou
zatéz, mlZe praktické naplnéni pojmu eutanazie nartst do
obludnych rozmér®, jako je zachovadni nejschopnéjsich a

nejodolnéjsich jedinct ve smyslu eugeniky.

K definici Hadkovcové zde uvadime dale posttrehy
jednoho z mluvcéich hospicového hnuti ve Spojenych stéatech
americkych, lékate Iry Byocka. Ten uvadi nésledujici:

,KdyZz se zeptéte vétsiny Americanti, jak by chtéli
umrit, odpovéd ma obvykle podobu ¢erného humoru. Sbiram
tyhle prostotreké bonmoty uz léta: ,Chci, aby mé prejel
nakladédk.™ ,Chci Zit do sta let a byt zastfelen zezadu
zarlivym manzelem.““ (Byock, 2005, s.74)

Domnivame se, zZe tyto citace si v kontextu vysSe
uvedené definice eutanazie lze vylozZit spiSe jako predstavu
1lidi o bezbolestné a rychlé smrti, nez cynismus
dotazovanych. Zeptame-1i se kohokoliv ve svém okoli jaky
typ smrti by volil, mél-1i by mozZnost vybéru, pravdépodobné
se nam dostane odpovédi ve smyslu HasSkovcové definice

eutanazie, uvedené vyse.
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Neddvno realizovany projekt Umirani a paliativni péce
v CR, provedeny obcanskym sdruZenim Cesta domt, které
usiluje o zésadni zlepSeni péce o nevylécitelné nemocné,
umirajici a jejich rodiny, pfisel s témito vysledky:

,Predev3im predstava umirani v LDN a DD je spojovana s
obavou z bolesti, psychického stradéani, odlouceni a ztraty
dlistojnosti.™;

,Nejkriti¢téji je hodnocena péce o psychické utrpeni
nemocnych, pozornost vénovana jejich socidlnim vazbam a
1éc¢ba bolesti.™;

»Z hlediska struktury zemrelych dle mista Umrti je

situace srovnatelnd s ostatnimi evropskymi zemémi (75% v

nemocnici, LDN a USP, 25% doma).“ (Ptacek, Slama, 2004)

Domnivame se, ze tyto vysledky pravé potvrzuji
touzebnou predstavu vétsSiny 1idi o klidné smrti nejlépe
v domdcim prost¥edi a o opaku reality. V pripadé, Ze systém
neumoznuje dostat tomuto prani, miZe se v mysli 1idi
posunout termin eutanazie do roviny, kdy bezbolestnd a
rychla smrt je ekvivalentem pro smrt z milosrdenstvi.

Haskovcova hovori o Ctyfech formadch eutanazie, je-1i
na né nahliZeno jako na smrt z milosrdenstvi, ve vyctu je
uvadi nasledovnée:

,Eutanazie aktivni - pacient trpi nevylécitelnou
nemoci, kterd m& neblahou progndzu, smrt lze redlné
oCekdvat v kratké dobé (obvykle a Casto nespravné je
udavano casové pasmo 6 mésicll), pacient je vystaven
nesnesitelnému utrpeni a opakované zadéa urychleni smrti,
vykonavatelem aktivni eutanazie je lékart,

eutanazie nevyzadand - Jje variantou aktivni eutanézie

a 1isi se tim, Ze pacient neni schopen o urychleni smrti

pozadat,
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eutanazie nedobrovolnd je nejen nevyzadana, ale
dokonce nechténéa, verifikovat pacientovu vali a odlisit
nevyzadanou eutanazii od nechténé je metodicky nemozZné,

eutanazie pasivni - je ekvivalentem odnéti nebo
preruseni 1lécby, nikoliv vSak ukoncenim péce, byva
interpretovédna jako pravo na ,prirozenou smrt“, a proto méa
mnoho zastancu. (HaSkovcovéa, in Vorlicek et. al., 2004, s.
444)

Dadle povazujeme za dlleZité zminit, Ze v Ceském
pravnim taddu je asistence pri sebevrazdé trestna a
eutanazie nezdkonnéa. (viz. HaSkovcovéa, tamtéz, s. 445)

Na tomto misté je snad vhodné navic pro pochopeni

tématu aktivni eutanazie z lékar¥ského hlediska, zminit

jesté Cast z lékatrské Hippokratovy ptrisahy.

......... Ani prosbami se neddm pohnout k poddni smrticiho 1éku,
ani sdm k tomu neddm nikdy podnét. Stejné tak neposkytnu
zddné Zené prostredek k vyhndni plodu,; zachovdm vzdy svij
Zzivot 1 své uméni Cisté a prosté kazdé viny. ...
Hippokrates 5-4 st. p.n.1.

Pri vykladu aktivni eutandzie vyvstadvéd na mysli jesté
jeden z fenoménu, starych jak lidstvo samo, sebevrazda.
Domnivame se, ze v tuto chvili, je namisté pripomenout i
tento zpusob smrti. V historii a v rlznych spolecenskych
usporadanich bylo na sebevrazZzdu pohliZeno rizné&, od
naprostého prijeti a glorifikace sebevrazdy aZ po jeji
sankcionovani.

K tématu historicko kulturniho exkurzu uvadi Harisson
nasledujici: ,V nékterych spolec¢nostech, vcetné antického
Recka a Rima, byla sebevraZda za urditych okolnosti wvniména
jako ¢estnd a vznesSend smrt. V Japonsku lze jeSté dnes
zachrdnit sebevrazdou c¢est, hrozi-1i jeji ztradta. V mnoha
kon¢inach svéta se stari 1idé, kdyz maji pocit, Ze jsou
svym rodindm na obtiz, wvzdavaji zZivota.“ (Harisson, 2003,

s. 134)
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K tématu sebevrazd se vyjadruje i HasSkovcovd a uvadi
nadsledujici: ,Heroizovana sebevrazda byla pro stoiky
moznosti vymanit se z tizivé nebo bezvychodné situace. ...
S narlistajicim vlivem ktestanstvi byla sebevrazZzda odmiténa
jako ,htisny akt pychy“. Osoby, které sebevrazdu spachaly,
nenalezly miru ani po smrti. Byly pohfbivany u hfbitovnich

zdi v nevysvécené zemi.“ (Haskovcovéa, 2000, s. 76)

At jsou pohledy na sebevrazdu jakékoliv, méli bychom
se priklonit k nézoru, Ze pokus o sebevrazZdu nebo dokonané
sebevrazda byl voldnim o pomoc a spise vyjadfuje selhéni
okoli v situaci, kdy byl Zivot jedince natolik tizivy, Ze
jiZ nevidél jinou mozZnost. V pripadé naseho tématu se
pravdépodobné bude suiciddlni tématika objevovat v kontextu
nevylécitelné a dlouhodobé nemoci a musime byt pripraveni
s timto tématem oteviené pracovat.

Havréankovd hovori v tomto kontextu nasledovné: ,Je
nutno mit na paméti, Zze sebevrazZda je projevem krize a jako
takovad se mize prihodit kterémukoliv normédlnimu jedinci
v nenormadlni situaci.“ (Havrankova, in Vodackova et al.,

2002, s.483)

Clov&k, ktery se ocitd v situaci nevylé&itelné nemoci,
a v pripadé onemocnéni AIDS navic nevylécitelné nemoci se
socidlnim stigmatem, se v nenormalni situaci rozhodné
nachazi. Namétem jak pracovat s nevylécitelné nemocnym
¢lovékem, ktery rezignoval nebo se u néj objevujili tendence
po ukonceni utrpeni a jsou zvladnuty symptomy nemoci a
bolest, maze byt takovyto postoj:

,Ale dlouhé umiradni neznamend 3&patnou smrt. Clovék,
ktery dospéje do faze smiteni mize vdécéné uZivat kazZdého
dne, kdy je v kontaktu se svymi blizkymi, kdy se mtZe
radovat z malickosti, a pritom uz miGZe byt nakroclen ke

klidnému odchodu.“ (Havrénkovéa, tamtéz, s. 307)
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1.2. Péce o umirajici

Smrt miZe byt velmi osklivd, ale nékde hluboko v Clovéku je
sila a distojnost, se kterou ji mohou Celit,; a dostanou-11i
podporu a ldsku okoli, budou smrti celit s nécim, co dokazu
popsat jen jako strohou krasu.

Sestra Frances, anglikdnskéd jeptiska

(cit in Harisson, 2003, s. 166)

V nasledujicim textu se budeme zabyvat zplsobem jakym
je poskytovana paliativni péce, z ¢&eho vychéazi, jaké jsou
jeji slozky. V pripadé péce o umirajici mlGZe byt pfinosné
zameé¥it se kratkou uvahou na nékterad filozoficka ¢&i
nadboZenskd pojeti utrpeni. Existuje mnoho pohledl na smysl
utrpeni, ktrestané povazujl utrpeni za prirozenou soucdast
lidského Zivota, zvladani utrpeni a pomoc pfri ulehcéeni od
néj povazujli za zasadni Utkol.

O ukonc¢eni utrpeni hovori Byock v kontextu krestanstvi
nasledovné: ,Osvobozeni od utrpeni nep¥ichadzi na tomto
svéteé, nybrZz na nebi. Z kfestanské perspektivy méd lidské
utrpeni méné co do ¢inéni s osobnim osvicenim, nybrz spis
s ulehc¢enim utrpeni druhych.“ (Byock, 2005, s. 105)

Nepatrné jiny pohled na véc uvadi Harisson (2003, s.
133), ktery hovori o duchovni praxi fimskokatolické cirkve
a pro kterou je dosti rozsirenou disciplinou obét vlastniho
utrpeni. Nasledné toto dokladad zpravou o spolecenstvi matky
Terezy:

,Matka Tereza sestavila skupinu nemocnych a v domdcim
prostredi upoutanych osob, které se obéti svého utrpeni a
svych motliteb podilely na préaci jejiho spolecenstvi
sester.“ (Harisson, 2003, s. 133)

Byock zminuje ze svého pohledu nejdtlezitéjsi

svétonazory na utrpeni takto:
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,Buddhismus tvrdi, Ze utrpeni patfi k lidské
zkuSenosti; je zcela prirozenou podstatou existence. ...
Judaismus u¢i, Ze Buh vyvolil Zidy pro urcitou roli a
odpovédnost v kosmickém planu. V ném se nevyhnutelné
vyskytuje 1 lidské utrpeni, které je t¥eba pfijmout kvali
spase bliznich nebo spolecenstvi jako celku, ... “; dale
zminuje pohled psychiatra Viktora Frankla:

,Psychiatr Frankl tvrdi, Ze utrpeni nezplsobuje
télesné nepohodli a deprivace, bez ohledu na jejich
extrémni krutost. Rika, Ze skutednym kofenem utrpeni je
ztrdta smyslu existence a zivotniho cile.“ (Byock, 2005, s.

105 - 106)

Z vySe uvedenych citaci pro nas maze byt zajimavé, zZe
utrpeni je pfirozenou soucdsti lidskych zivott. Pro préaci
s umirajicimi mtZe byt pravé pochopeni prirozenosti utrpeni
a reflexe mySlenky, Ze nachdzet smysl ve své existenci muZe
pomoci umirajicimu se vyrovnat se situaci, zakladnim
vychodiskem pro vykon péce o umirajiciho ¢lovéka.

Dalsi autorkou, kterd se vénuje péc¢i o umirajici a
patti ke skupiné ceskych odbornikli, lékarka Svatosova,
poznamenava k tématu péce o umirajici toto:

~Neni pochyb o tom, Ze tak narocény utkol je schopen
splnit jenom ten, kdo se vyrovnal se svou vlastni

smrtelnosti.“ (Svatosova, 1995, s.17)

1.2.1. Vymezeni pojmu péce o umirajici

Nejdtrive bychom méli zminit, Ze péce o umirajiciho
¢lovéka, tak jak ji mlZeme vnimat dnes, je otézkou
poslednich dekdd. Souvisi to s rozvojem mediciny a
zdravotni péce jako takové. Drive byla péce poskytovana
zejména v domacim prostfedi. Vice o misté, kde byla péce

poskytovdna uvadime v nasledujici subkapitole.
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HaSkovcova se k historickému vyvoji péce v domacim
prostredi vyjadruje nasledovné:

,Predstava o tom, jak vypadala v minulosti péce o
umirajici, byva vyrazné idealizovana, a to do podoby tzv.
doméciho modelu umirédni. O ném jako o realité vSak mlZeme
hovotit teprve v poslednich dvou stoletich. Do té doby byla
vétdinou péce o vétsinu prostych 1lidi laickéd, a casto
dokonce Z&dna.“ (HasSkovcovéa, 2000, s.25)

Chceme-1i definovat péc¢i o umirajiciho ¢lovéka, musime
nejdrive uvést zidkladni pojmy a definice, ze kterych tato
péce vychéazi.

Predné je to definice zdravi. Haskovcova (tamtéz)
vychédzi z definice zdravi Svétové zdravotnické organizace
nadsledovné: ,Svétova zdravotnickad organizace definovala
zdravi jako stav biologické, psychické a socidlni pohody, a
tedy nemoc jako dyskomfort v jedné, ve dvou nebo ve vSech
uvedenych slozkd&ch. Je zajimavé, Ze byva v posledni dobé
dopliiovadn jesté aspekt ekologicky a spiritualni.™

Dle Svétové zdravotnické organizace nastupuje
paliativni 1lécba, péce v pripadé, kdy nemoc nereaguje na
takzvané kurativni lécbu (HasSkovcova, tamtéz, s.34). A dale
autorka uvadi vycet charakteristik paliativni péce a to
nasledovné:

»Sveétova zdravotnickd organizace podporuje paliativni
medicinu a konstatuje, Ze paliativni péce:

- podporuje zZivot a povazuje umirdni za normalni

proces;

- ani neurychluje, ani neoddaluje smrt;

- poskytuje ulevu od bolesti a jinych svizelnych

symptoml;

- zaclenuje do péce o pacienta psychické a

duchovni aspekty;

24



- vytvari podplrny systém, ktery poméhéa
pacientlm zit co nejaktivnéjsi Zivot aZz do
smrti;

- vytvari podplrny systém, ktery pomdhd rodiné
vyrovnat se s pacientovou nemoci a zarmutkem

po jeho smrti“ (Haskovcova, 2000, s.35)

Diky aktivitdm nevladniho sektoru, nestatnich
zdravotnickych zarizeni a uznadvanych odborniktl v oblasti
zdravotni a psychosocidlni péce dos$lo v poslednich letech i
v Ceské republice k vyznamnému posunu ve vnimidni paliativni
péce. Na zdkladé vysledkt Projektu Paliativni péce v Ceské
republice, jehoZ realizdtorem je Hospicové obcanské
sdruZeni Cesta domt se podarilo formulovat a definovat
rizné stupné a postupy v poskytované paliativni péci.

Domnivame se, ze paliativni péce jako soubor metod
pomédhajicich v ulehceni procesu umirani c¢lovéka a jeho
blizkych neni zatim Sirsi verejnosti pomdhajicich profesi
podrobné zndm. Uvadime nasledovné proto pro potfreby tohoto
textu rozsadhlejsi citace a parafraze z préce, které
popisuje soucasny stav a formuluje charakteristiky

paliativni péce.

Slédma a Spinka (2004, s. 24 - 25) hovotri o t&elnosti
délit paliativni péc¢i na obecnou a specializovanou.

Obecnou paliativni péc¢i formuluji autori jako: ...
dobrou klinickou praxi v situaci pokroc¢ilého onemocnéni,
kterd je poskytovana zdravotniky v ramci jejich
jednotlivych odbornosti. Jejim zadkladem je sledovani,
rozpoznani a ovlivinovani toho, co je vyznamné pro kvalitu
pacientova Zivota (nap¥. 1léc¢ba nejcastéjsSich symptomu,
respekt k pacientové autonomii, citlivost a empatické
komunikace s pacientem a jeho rodinou, manazZerskd zdatnost

pri organizac¢nim zajisténi péce a pri vyuziti sluZeb
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ostatnich specialistli, zajisténi domécil oSetfovatelské péce
atd.). Obecnou paliativni péc¢i by méli umét poskytnout
vSichni zdravotnici s ohledem na specifika své odbornosti.™
(Slama, Spinka, 2004, s.24)

Z formulace specializované paliativni péce vyplyvéa, Ze
zde nastupuje multidisciplindrni tym odbornikli, u nékterych
autort se lze setkat s terminem hospicovy tym (SvatosSova,
in Matousek et. al., 2005, s. 2005). V tomto
multidisciplindrnim tymu maji své zastoupeni vsechny
profese, které koresponduji se slozkami v definici zdravi
Svétové zdravotnické organizace.

VySe zminé&ni auto¥i Sléma a Spinka formuluji
specializovanou paliativni péc¢i jako: ... aktivni odborna
interdisciplindrni péce poskytovand tymem odbornikt, kteri
jsou v otazkéch paliativni péce specidlné vzdélani. Tento
tym tvori lékat?, sestry, socialni pracovnik, ptripadné
psycholog, fyzioterapeut, pastorac¢ni pracovnik, koordinator
dobrovolnikt a dalsi odbornici. Poskytovani paliativni péce
je hlavni pracovni néplni tohoto tymu.“ (Slama, Spinka,
2004, s. 24)

Domnivéame se, zZe posledni dvé definice paliativni péce
Jjsou zasadnimi pro vymezeni pojmu péce o umirajici, lépe

snad péce pro umirajici a Jjejich blizké.

1.2.2. Misto pro poskytovani péce

PéCe o umirajiciho ¢lovéka se v historickém kontextu
odehravala ve vétsiné pripadl v domécim prostredi,
poskytovand jeho blizkymi. Pokud c¢lovék nezemtfel na bojisti
nebo ptri epidemiich infekénich onemocnéni jako naptriklad
moru.

Pri epidemiich moru takového rozsahu jako v Praze roku
1713, o nichzZ hovoti Horédk ve svém historickém pojednani,

nastavala tdajné smrt v nékterych pripadech velmi zahy:
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,Pribéh celé nemoci obvykle trval sedm az devét dni,
ale v mnohych pripadech nastala smrt jiz v nékolika
hodindch a nékdy okamzité po nakaze.“ (Horak, 1989, s. 164)

Uvazime-1i, Ze v tomto obdobi bylo na onemocnéni moru
spolecensky pohliZeno jako na bozZi trest a lécebny rezim,
déd-1i se tak nazvat, spocival prevazné v izolaci nemocného
od ostatnich a témto doporucoval ,modlitby ke
svatym patrontm ochranujicim pr¥ed morem“ (Hordk, tamté?zZ),
pak péce o umirajiciho nabyvala spise apokalyptickych
rozméru.

Tento historicky exkurs zminujeme ne zcela bez zaméru,
jestliZe se d& onemocnéni AIDS ptrirovnat co do rozsahu,
destrukce organizmu a socidlnich dopadd k nékterému z drive
zazitych onemocnéni, pak si dovolujeme srovnani s morovymi
epidemiemi. BohuZel i v této dobé je na HIV infekci c&asto
pohliZzeno jako na trest za htichy a v soucasné dobé stéle
mnoho 1idi v bézZné populaci uvazZuje o tom jak vyresSit
problém HIV infekce v izolaci osob takto postiZzenych, i
t¥eba jen formou latentni diskriminace, Jjak o ni napriklad
hovori Urbankova v ¢lanku Jak se Zije s HIV (Psychologie
dnes, X/2005, s. 35)

Mista, kde se oficidlné v historii poskytovala ve
vétsiné pripadd péce umirajicim, byly instituce, kde se
také poskytovala péce o nemocné a nemohouci obecné. Akt
umirani byl pro vétsinu 1idi spojen s urcitymi rituéaly,
které byly provadény pro Ulevu a zdravé odziti situace.

K ritudlu uvadi naptriklad Matousek mimo jiné toto:

PR Ve spolecnostech, v nichzZz sféra posvatného
pronikla veSkerou spolecenskou praxi, byly vSechny
zavaznéjsi udalosti doprovazeny kolektivnimi ritudly. Ty
prezivaji i v dnedni zesvéts$téné postindustridlni
spolecCnosti, v niZ se jim pfripisuji rtzné funkce - pomédhaiji
ke zpracovani naroénych zivotnich situaci (snatek,

poh¥eb) .. (Matousek, 2003, s. 184)
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Vét&ina rituédld z thlu pohledu evropské civilizace
byla provadéna cirkvi. K tomu uvadi Haskovcova (2000, s.
26) :

,Poskytovateli duchovni péce o umirajici byli knézZi a
pravodci ¢lovéka ,jdouciho ke smrti™ byli vétrici, zejména
rodinni p¥islusSnici. ... Historicky vyvoj chudobinct,
chorobinct, Spitdlt, 1 pastousSek a domovského prava Jje
dramaticky a dobfe ilustruje snahy o vznik funkéni a

dostupné sité pomoci potrebnym lidem."“

A v soucCasné dobé, dle vySe citovanych vysledkn
z vyzkumného projektu (Ptacek, Sléma, 2004), umird 75% 1idi
v institucich. Je vs$ak toto misto optimdlni pro poskytovani
péce umirajicim? Dle vysledkl vyzkumu neni a vétsina
respondentt si nepfeje umirat v institucich typu 1lécebny

dlouhodobé nemocnych, domovy dlchodcll a nemocnice.

Alternativou k poskytovani péce umirajicim
v nemocnicich a léc¢ebnadch je tedy misto, které se
specializuje na poskytovani paliativni péce nebo vlastni
domov umirajiciho, kam za nim hospicova péce prijde.

HaSkovcova (2000, s. 42) definuje tt¥i formy hospicové
péce: v 1tZkovém za¥*izeni, ve stacionati, ktery je soucdasti
hospice a v domdcim prosttedi umirajiciho, kde pecujici
rodiné pomadhaji kvalifikovani pracovnici.

SvatoSova (1995, s. 127) uvadi definice k jednotlivym
typuim hospicové péce. Domaci hospicovou péci povazuje za
idedlni, ale ne vzdy dostac¢ujici, hovofri o chybéjicim nebo
vycerpaném rodinném zazemi, zmifuje i nevyhovujici
prostorové podminky. Pokud v misté bydlisté umirajiciho
chybi odbornd agentura poskytujici kvalifikovanou

hospicovou péc¢i, pak je tato forma také nevhodna.
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Aktudlné definuji Slama a Spinka (2004, s. 24) tuto
formu péce jako Zarizeni doméaci paliativni péce, nebo
domaci hospic ¢i mobilni hospic.

Dadle SvatosSova (1995, s.127 - 128) hovori o
staciondrni hospicové péci a uvadi divody: diagnosticky
dtivod, ke kterému se pristupuje nejcastéji s uclelem
kontroly bolesti; 1lécebny duvod napfiklad ptri chemoterapii
¢i paliativni 1écbé; psychoterapeuticky divod pro skupinu
osamélych nebo téch, jejichz rodina neumi nebo nechce o
problémech hovotrit; azylovy divod, kdy autorka uvadi
vycerpanost rodiny a vzadjemnou pottrebu odpocinku.

K poslednimu, autorkou uvedeného divodu bychom na
tomto misté poznamenali, Ze pro pracovniky socidlnich
sluZzeb je tato forma pomoci uzZzivatellim se zdravotnim
postizZzenim a jejich rodindm zndma pod terminem respitni
péce (napt. Matousek, 2003, s. 184).

Slédma a Spinka (2004, s. 25) hovori v souvislosti s
touto formou péce o Dennim stacionatri paliativni péce nebo
o dennim hospicovém staciondf¥i a doplnuji o sluzby

edukac¢ni, rekreac¢ni a relaxac¢ni aktivity.

Nakonec, ovsSem ne co se vyznamu tyka, uvadi SvatosSova
(1995, s. 129) ldazkovou hospicovou péc¢i. Duvody pro tuto
formu péce mohou byt totozné se staciondrni formou, kdy
neni mozné napriklad kazdodenni dojizdéni. Jak autorka
uvadi:

»1 kdyz v hospici, podobné jako v nemocnici jsou
lékarské vizity - a navic vizity sesterské, reZzim dne v ném
se od nemocnice dosti vyrazné 1isi, a je-1li to jen trochu
mozné, urc¢uje si ho pacient sam. Nikdo ho nebudi rano
s teplomérem, spi podle své viale a potreby.... “ (Svatosova,
1995, s. 129)

Téma hospice jako zatrizeni zpracovava také HaSkovcovéa

(2000, s. 42 - 44), aktualizované SvatoSova (in Vorlicek et
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al., 2004, s. 511 - 516). V ramci formulovani organizacnich
forem hovori o hospici jako o samostatné stojicim luZkovém
za¥izeni i Sldma a Spinka (2004, s. 25). Autofi ve své
praci zminuji daldi typy organizace péce, pro tento text
uvadime nasledovné ve vyctu:

z %

Oddéleni paliativni péce, v ramci jinych

zdravotnickych zatrizeni

- Konzilidrni tym paliativni péce v réamci

zdravotnického zatrizeni

- Specializovand ambulance paliativni péce

- Zv1astni zarizeni specializované paliativni

péce (poradny, tisnové linky)

Lze shrnout, Ze optimdlnim mistem pro poskytovani péce
umirajicim, tedy paliativni péce, je domov. Zde Jje
umirajici ve svém znamém prosttredi a obklopen svymi
blizkymi. Od dochézejicich profesiondlll se v3em dostava
adekvatni péce a podpory. V pripadé, kdy nejsou vhodné
prostorové podminky nebo umirajici Zije sam, prichézeji ke
slovu sluzby v misté hospicového zarizeni. Snad se podari
aby se naposledy zminény vyclet organizovani paliativni péce
autortd Slamy a Spinky (viz vySe) stal soucdsti zdravotni

péce kazdého regionu a naplnila se koncepce dobrého umirani

- smrti.
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2. Paliativni péce v kontextu onemocnéni

AIDS

Umirajicimu pacientovi se musi dostat dobré miry lasky a
socialni opory. Ten musi vidét, zZe ti které ma rad, ho maji
radi, a poznat, zZe budou zit v ldasce, 1 kdyzZz on sam odejde,
protoze byli jim milovani, a tak poznali ldsku.
Ernie S. Siegel

(in Krivohlavy, 1995, s. 33)
Klicové pojmy: antiretrovirova l1écba, bolest, coping
strategie, diskriminace, HIV infekce, heterosexualita,
homosexualita, infaustni diagndéza, majorita,
marginalizované skupiny, onemocnéni AIDS, oportunni

infekce, socializace.

V tvodu bychom méli na tomto misté zminit, Ze HIV
infekce a onemocnéni AIDS (dale HIV/AIDS) nabyvaji
v ruznych zemich a kulturdch rtzny vyznam. Ve vét3iné se
HIV pozitivni setkdvaji s rlznymi projevy diskriminace a
stigmatizace a to dokonce i v zemich, kde je wvysoka
prevalence HIV infekce. S projevy diskriminace se pak HIV
pozitivni mohou setkdvat ve vsech UGrovnich Zivota a tedy 1
v pristupu ke sluzbédm, zdravotnictvi nevyjimaje.

Pokud budeme hovotrit o specifické zdravotni péci,
kterou paliativni péce je, méli bychom se nejdrive podivat
na Uroven lécby a zdravotni péce pro skupinu HIV
pozitivnich obecné. Pokud si uvédomime jakych mozZznosti se
dostava v ramci zdravotnictvi HIV pozitivnim, pak se nam
bude pravdépodobné i lépe chédpat situace ve které se

nachéazi paliativni péce pro tuto skupinu prijemct.
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2.1. Uvaha o pojeti skupiny HIV pozitivnich
vétsSinovou spolecénosti

Jak uvadi materidl UNAIDS: , Ve spolecenstvich, kde je
HIV méné bézné, pochdzeji HIV pozitivni casto
z marginalizovanych nebo minoritnich skupin, jimiZz jsou
uzivatelé drog, muzi majici sex s muzi nebo sexualni
pracovnici. Vy$e uvedeni maji hire vytvoreny podplirné sité
a Celi pridané diskriminaci pokud se poc¢itd s tim, Ze jsou
séro-pozitivni.“ (pfreloZeno z anglického origindlu, UNAIDS,

2000)

Vy3e citovany popis je pro Ceskou republiku viceméné
charakteristicky. Pro dokresleni situace v nasSich
podminkach, uvadime vysledky vyzkumu postoje k mensSinam,
ktery provedli Katrnadk a RabusSic v letech 1999 az 2000. Ke
skupiné HIV pozitivnich vysledky uvadeji: ,V roce 1999
nechtélo mit za souseda HIV pozitivniho c¢lovéka 21% 1idi
(pro porovnani: nejneoblibenéjs$i skupinou byli alkoholici,
ty by za sousedy nechtélo 76% respondentll). O rok pozdéji
vSak projevilo nesouhlas s HIV pozitivnimi jako se sousedy
J1Z 47% respondentd (prvni misto v neoblibenosti zaujimali
narkomané 85%)“ (in Psychologie dnes, X/2005, s.35)

K fenoménu diskriminace HIV pozitivnich na stejném
misté uvadi Urbankova: ,KdyZ byla pfed &tvrtstoletim
rozpoznana nova choroba, AIDS, pocala vznikat nova
odsouvana skupina. Toto onemocnéni k tomu ma dokonce dvoji
predpoklad: je podobné jako lepra spojovadno s ,napadenim"
organismu nakazlivym nebezpednym patogenem. Navic Jje vSak
jesté skrze zpusoby prenosu asociovadno se spolecensky
nezaddoucimi zplsoby chovani: uZivani drog a nevazanym

pohlavnim Zivotem.“ (in Psychologie dnes X/2005, s. 35)

Na tomto misté bychom radi vyslovili domnénku, Ze na zakladée

zkuSenosti autora z prace s HIV pozitivnimi osobami, p¥i které se tito
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1lidé svérovali se zkuSenostmi naptiklad ze zaméstnani, neni situace
popsana vyse uvedenym vyzkumem pred 6 lety od nynéjsi moc odlidnéa.
Pokud naptiklad zaméstnavatel peclivé prohliZi neschopenku, na které
se 1 kvali problémim se zady objevuje po nékolikdté infekcéni klinika,
stalo se, Ze pristup k zaméstnanci se zcela zménil a bylo mu
doporuceno ukonceni pracovniho poméru dohodou.

Dalsi posttreh z nedavné doby, ktery se tykad rodiny se dvéma
détmi. Majitel bytu, ktery jej rodiné pronajimal v blizkém okoli
Prahy, po zjisténi séro-pozitivniho statusu u manzeld, jim
z hygienickych davodt (udajnd pliseil v byté&), dal vypovéd podndjmu

v podstaté ze dne na den.

Pro pripomenuti uvadime jesSté postreh Kibler - Rossové
k tématu smrti: ,Pro nasSe podvédomi je nepochopitelné
predstava konce naseho pozemského Zivota, a pokud tento
zivot prece jen néjak skonc¢it musi, pak je konec vzdy
spojovan s néjakou zlovolnou intervenci zvenci, ... Sama
smrt je tak spojovédna s néjakym zlym nebo Spatnym ¢inem, Jje
to udadlost budici strach, néco, co vola po odplaté nebo

trestu.“ (Kibler - Rossova, 1993, s. 2)

Pokud spojime dvé podminky, umirdni a HIV/AIDS, vznikéa
skupina osob ve vysoké mife rizika socidlni exkluze.
Domnivame se, zZe s takto definovanou skupinou jde ruku
v ruce 1 riziko nedostupnosti adekvatni péce. BohuzZel
zminéné pohledy na skupinu osob trpicich HIV/AIDS jsou
nejen neprijatelné z humanniho pohledu, ale také
kontraproduktivni. Pro majoritni spolecnost mlZe byt
diskriminac¢ni postoj a postoj vymezeni se viac¢i skupiné HIV
pozitivnich v duasledku destruktivni. Za majoritni =zde
povazujeme heterosexualni skupinu obyvatel bez injekd&niho
ablzu drog, u této definice vychdzime vétsSinou z toho jak
se majorita jako skupina sama pojima. To zda se tato
domnénka potvrdi je otédzkou c¢asu, jiZ dnes ale mlZeme ze
soucasné, za posledni mésice velmi pozvolné zméné

v epidemiologickém vyvoji HIV infekce, pozorovat néarust
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vyskytu v tak zvané majoritni spolecnosti. Statistické
kumulativni ¢isla vydanad Narodni referenc¢ni laboratot¥i pro
AIDS ve Statnim zdravotnim ustavu (NRL AIDS, SzU Praha)
sice uvadéji procentudlni zastoupeni majority

v diagnostikovanych pfipadech HIV infekce ,jen™ 24,8%

z celku tj. 1091 diagnostikovanych HIV pozitivnich pripadt
v CR (stav k 29.2.2006, NRL AIDS, SzZU Praha). Cisla hovori
o diagnostikovanych ptripadech, d& se predpokléadat, Ze
diagnostikovani budou ve vét$iné pochézet z rizikovych
skupin pravé proto, zZe si sami uvédomuji rizika svého
poc¢indni a podstupujili test na pritomnost protilatek HIV v

téle.

Napfiklad dle internich statistickych materi&ld AIDS
poradny Domu svétla, pat?¥i rizikova skupina gayta, k nejvice
zastoupenych v navstévnosti, bohuZel i v zachycenych
pripadech. V obdobi od podzimu roku 1999 do konce roku 2005
navsStivilo AIDS poradnu v Domé€ svétla 7893 klientl, z toho
tvotrili zastupci s homosexudlnim chovanim 1565 klientd.

Z provedenych testd pak bylo v AIDS poradné Domu svétla
prvné diagnostikovano na HIV pozitivitu 30 osob s udanym

homosexudlnim chovanim.

V tomto kontextu, si dovolujeme vyslovit hypotézu,
uvahu, u které jen Cas ukadze nakolik se blizi, ¢&i wvzdaluje
od realu:

Je pravdépodobné, Ze dochdzi k diskriminaci HIV
pozitivnich osob, které se sami netadi k marginalizovanym
nebo minoritnim skupinam, na zakladé predpokladu ostatnich,
ze jako HIV pozitivni k marginalizované skupiné patri.
Dadle, HIV negativni majorita, vzhledem k vlastnimu vymezeni
ke skupiné HIV pozitivnich, mAzZe nabyt dojmu, Ze ji HIV
infekce nehrozi. Postupny narust diagnostikovanych

heterosexudlné se chovajicich osob napovida, Ze se HIV
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infekce v dlsledku tohoto postoje v kombinaci s rizikovym
sexudlnim chovadnim nepozorované zvysSuje, o to horsi pak
miZe byt potvrzeni hypotézy. HIV pozitivni c¢lovék, ktery
nevi o své diagndze, je z pohledu epidemiologického vyvoje
vice nebezpedny neZ diagnostikovany. K tématu testovani se
vice vénuje Suda (2004, s.18).

Jak vypadad situace v dostupnosti péce pro umirajici
AIDS nemocné v Ceské republice se zminujeme ddle v textu,
kapitole 4.

Pro dobré uchopeni tématu paliativni péce o AIDS
nemocné, které je urceno pro pomahajici profese mimo okruh
zdravotnickych a 1lékarskych profesi, pribliZujeme
v nasledujici subkapitole, co to AIDS znamend a jaké mé

dopady na lidsky organizmus.

2.2. Metody a kroky paliativni péce u AIDS

V této subkapitole uvadime struc¢né nevyznamnejsi
okruhy péce, na které je treba brat zretel. Dlraz klademe
na postupy v psychosocidlni oblasti péce o umirajici a
jejich blizké, s odkazy na zdroje informaci k vlastni

1é¢bé, tedy medicinskym postuptm.

2.2.1. Definice pojmu

Nejdtrive si definujme rozdil mezi HIV infekci a
onemocnénim AIDS. Rozsypal (1998, s.10) definuje AIDS
(Acquired immunodeficiency Syndrome) jako stav, ktery
vznikd v dlsledku destrukce imunitniho systému pt¥i infekci
virem lidské imunodeficience (Human Immunodeficiency Virus,
HIV).

K doplnéni definice uvadime charakteristiku AIDS

britskych autort George a Spittle: ,AIDS (Acquired Immuno -
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Deficienty Syndrome) je soubor onemocnéni. S progresivni
poruchou bunéc¢né imunity, pacienti se stédvaji zranitelni
vic¢i neobvyklym protozodm, plisnim a virtm a rozvoji
urc¢itych zhoubnych nddorda. HIV mlZe také p¥imo zasdhnout
mnoho orgéant, véetné centralniho nervového systému.“
(prelozeno z anglického origindlu, in Karim et al., 1998,
s. 55)

Jak uvadi Stankova: ,Prltkaz protildtek proti viru HIV
neznamend, Ze pacient mad AIDS.Y (in Bruckova, Stankova et
al., 2005, s. 28)

Prtikaz protildtek znamenéd, Ze je v krvi pritomno HIV a
¢lovék je infikovan. Vice k vlastnimu prtbéhu infekce pred
propuknutim AIDS nap¥. Brtckova a Rozsypal (in Suda, 2004,
s. 13 - 14)

Dadle na tomto misté nabizime pohled na klinicky obraz
HIV infekce, jak jej uvadi Stankova: ,V poslednich letech
bylo dosaZzeno vyznamného pokroku ve ¢tytech zédkladnich
oblastech vyzkumu, které maji vyrazny dopad na soucasné
terapeutické postupy ... ZlepSenim imunitniho profilu
pacienta pomoci antiretrovirové terapie se tak dari oddalit
vyskyt oportunnich infekci, které jsou disledkem tézké
poruchy imunitniho systému a byly jednou z hlavnich ptricin
morbidity a mortality HIV/AIDS pacientu.“ (Lékatrské listy
¢. 33/2003, s. 7)

Na zakladé vyse citovaného lze shrnout, Ze prijemcem
paliativni péce je Clovék, ktery se ocitl ve féazi
onemocnéni AIDS. Dle Stankové (2006, osobni sdéleni) je
v soucasné dobé stédle nejcastéjsi pricinou Umrti u pacientt
s diagndézou HIV pozitivni onkologicka diagnédza.

Dle sdéleni Rozsypala (2006, osobni sdéleni): ,, ...
myslim si Ze dnes neexistuje takovad situace, ve které by
¢lovék vcéas diagnostikovany, mohl um¥it aniZ by se na tom

aktivné nepodilel sam."“
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Z vysSe uvedeného miZeme usuzovat, Ze prijemcem
paliativni péce u AIDS jsou tedy nejvice HIV pozitivni
pacienti u kterych se objevila nésledné letdlni onkologicka
diagndéza. A nebo pacienti, u kterych nedo3lo k vcéasnému
diagnostikovéani HIV infekce a dostali se do péce
specialistt na HIV infekci jiZz v rozvinutém stadiu AIDS +,

kategorie C (viz subkapitola 2.2.3).

2.2.2. Historie paliativni péc¢e u AIDS

Onemocnéni AIDS je specifické zejména pro svou povahu.
Jednd se o onemocnéni ziskané a v podstaté infekéni. PFi
poskytovani paliativni péce je pottreba brat zretel zejména
na psychologicky a socidlni aspekt onemocnéni. Na tomto
misté poskytujeme pohled na vyvoj paliativni péce u AIDS,
zejména v kontextu zahranic¢nich zkuSenosti.

Jak uvadi George a Spittle: ,Ve Spojeném kralovstvi,
pocatkem 80 let, kdyz se objevilo HIV, pochédzela velkéd c¢ast
financi na hospicovou péc¢i z charitniho sektoru a byla
zamét¥ena zejména na rakovinu. ... Dnes Jje situace znacné
jind, ve vét3iné hospicovych zatrizeni prinejmensim
pfijimaji pacienty v terminalnim stadiu HIV ... Tato zména
ve filosofii nastala rozvojem specifickych hospict pro HIV
pozitivni a Specializovanych sluzeb paliativni péce pro HIV
pozitivni, prvni otev¥eny v Londyné€ v roce 1987.%"
(prelozeno z anglického origindlu, in Karim et al., 1998,
s. 56 - 57)

Na zéakladé zmény v postoji k HIV pozitivnim mohlo
dojit k rozvoji v paliativni péc¢i pro skupinu AIDS
nemocnych. Zasadni problém v dobé nastupu HIV infekce
potazZzmo onemocnéni AIDS byl ten, Ze do té doby nemél nikdo
z lékart zkuSenost s tak ndrocnou a tézko zvladnutelnou
problematikou. Jak uvadi Husa: ,Radu klinickych manifestaci

tohoto onemocnéni vétsina ze soucasné generace zdravotnika
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pfed vznikem epidemie AIDS v praxi nevidéla, a kdyZz ano,
tak ne u tak mladych pacienta.“ (in Vorlicek et al., 2004,
s. 297)

V Ceské republice vzniklo v roce 1982 v ramci Infekéni
kliniky ve Fakultni nemocnici Bulovka AIDS centrum a jeho
vedenim byla povérena doc. MUDr. Marie Stankova, CSc..

Jak uvadi Stankova (2006, osobni sdéleni), byla zde
poskytovadna puvodné i diagnostika pacient®, u kterych
vzniklo podezteni na imunitni poruchu a nebylo moZné jasné
ur¢it pric¢inu. K urceni diagndzy se schazel tehdy cely tym
odbornikt, ktery musel urcit zda by se mohlo jednat o toto
zavazné onemocnéni. S postupnym rozvojem v oblasti 1lécby,
pak AIDS centrum zacalo poskytovat terapii 1léky takzvanymi
antiretrovirotiky. Z poc¢atku se jednalo o parenteralni
podavani 1ékli, coz bylo zatéZujici. V soucasné dobé diky
vyvoji jsou léky podavany peroralné. Jiz delsi dobu je
Uroven zdravotni péce u HIV pozitivnich srovnatelna
S rozvinutymi zemémi.

Dosud Z&dn& jind zdravotnicka zatrizeni nez AIDS centra
a spolupracujici oddéleni v réamci fakultnich nemocnic,
neposkytuji péc¢i HIV pozitivnim. Jak vyplyva z poznatka
provedeného 3etfeni, ani zadné zarizeni poskytujici

paliativni pé&i v CR, podrobné&ji v kapitole 4.

2.2.3. Doporucené postupy v paliativni terapii u
AIDS nemocnych

Hovotrime-1li o paliativni péc¢i, nelze oddélovat zadnou
ze slozek. Vzhledem k povaze prace zminujeme v ramci
zdravotni péce hlavni kroky.

Zejména Jjde o zvladani symptomtd v pripadé&, Ze se

pacient ve vyvoji infekce ocitne v takzvané kategorii C
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(dle déleni Centra pro kontrolu nemoci z roku 1993) (Husa,
in Vorlicek et al., 2004, s. 290).

Husa (tamtéz, s. 297) popisuje oportunni infekce
typické pro fazi AIDS a na zakladé vyctu uvadi, zZe doménou
paliativni terapie u AIDS jsou pokroc¢ild stédia onemocnéni.
Dadle zminuje vhodnost polozZit zédklady paliativni terapie

ihned po diagnostikovani HIV infekce.

S timto tvrzenim mGZeme souhlasit doplnime-1i ho o
vhled psychosocidlni a to, Ze po sdéleni diagndzy HIV
pozitivni lze vysledovat podobné féaze smi*ovani se
s diagndbézou, jako popisuje naptriklad Kibler - Rossovéa
(1992) nebo Krivohlavy (1995), vice k tomuto tématu
v subkapitole 2.2.4.. Pric¢emZ nelécenou HIV infekci, lze
povazovat za smrtelnou a casové hledisko je pouze

individudlni zaleZitostil.

V nasledujicim textu uvadime kroky, které jsou razeny
obecné do paliativni terapie u HIV/AIDS. Husa (in Vorlicek
et al., 2004, s. 297 - 302) hovori o paliativni terapii
jako o komplexni 1éc¢bé HIV infekce.

Jak uvadi: ,Podstatné se prodlouzila délka zivota
téchto nemocnych a vyrazné stoupl vyznam paliativni
terapie, kterd ma obecné za Ukol zmirnovat stradani
nemocnych a zlepSovat kvalitu jejich zZzivota. ...

S postupujici progresi choroby neni mozZné eliminovat
priciny potizi nemocnych, ale pouze tyto potiZe mirnit."“
(Husa, tamtéz, s. 297)

D4dle Husa popisuje jednotlivé symptomy a udava
charakteristiku téchto obtizi. V tabulce ¢. 1 uvedené na
ndsledujici strané textu, jsou uvedeny symptomy a jejich
procentudlni zastoupeni u HIV pozitivnich.

U jednoho ze symptomtl, na které se zaméruje paliativni

terapie bychom se radi nyni pozastavili. Je Jjim bolest. Jak
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uvadi Husa (tamtéz, s. 298 - 299) az 80% nemocnych uvadi
soucasné bolesti vétsSiho poctu orgdnlt nebo bolest rtzného
charakteru. A déle hovori o komplexnim pojeti bolesti tedy
nejen fyzické; téZz o pocitu bolestné ztraty ve smyslu
ztrdty energie, casu, sobéstacnosti a vztahl s jinymi
lidmi; o bolesti z nejistoty, coZ je stav uzkosti, prtri
kterém si neumi pacient vysvétlit pricinu bolesti a obava
se, ze jej ohrozuje na zivoté; a o socidlni bolesti, které
vyplyva z nemozZnosti pokracovat v pracovni a osobni oblasti

svého Zivota.

tabulka 1: Nejcastéjsi symptomy u pacientt s HIV

Unava / slabost 50-77%
Bolest 52-84%
Anorexie / vahovy ubytek 31-91%
Problémy se spankem 50-70%
Dusnost 11-48%
Nauzea 21-35%
Kasel 19-345%
Uzkost / deprese 20-32%
Kozni problémy 24-42%
PrtGjem 18-24%
Zmatenost / demence 29-43%
Zacpa 18-24%
Horecka 13-27%

zdroj: Husa (in Vorlicek et al., 2004, s. 298)

K psychické strédnce bolesti se vyjadruje naptriklad i
Krivohlavy (1995, s. 28), ktery hovotri o bolesti jako o
sest¥e nemoci, kterd mé& svou fyzickou ale i psychickou
stranku a udéava, Ze trédpi-1i naptiklad nékoho svédomi,
proziva svou fyzickou bolest intenzivnéji. Autor doporucuje

pracovat s bolesti tak, Ze se ma pecovat i o pokoj (8&1ldm)
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duSe a ducha. Zasadné pak Krivohlavy (tamtézZ, s. 30)
doporucuje aby doprovéazeci, tedy pecujici prijali fakt
bolesti pacienta a dali pacientovi prilezitost, aby svou
bolest citil. Rozhodné nedoporucduje pacienta odbyvat s tim,

7e ho to nemuzZe tolik nebo vubec bolet.

V rémci paliativni terapie u HIV/AIDS je nutné si také
polozit otézku, kdy ukonc¢it specifickou 1lécbu
antiretrovirotiky (ARV), kterd pacienta ve fazi
termindlniho stavu, kdy télo ani neodpovidé& na 1lécbu,
znac¢né vysiluje a individuédlné zpusobuje neptrijemné
vedlejsi ucinky.

K tématu ukonc¢eni ARV terapie uvadi Husa: ,V
termindlnich staddiich choroby ohrozuji Zivot pacienta
predevsim infekéni komplikace. Proto musi pacient brat
v podstaté trvale velké mnozZstvi Uc¢innych, ale i1 toxickych
preparadt k profylaxi a terapii infekénich chorob. To vede
k tomu, Ze pacienti v tomto stadiu choroby c¢asto prfivitaji
moznost redukce mnozstvi podévanych 1ékt. ... Naopak jini
pacienti naléhaji, i ve velmi pokroc¢ilych fazich
onemocnéni, na pokracovani antivirové terapie a nesouhlasi
s jejim skoncenim. ..... Jde o vazny psychologicky problém,
protoze vysazeni specifické antivirové terapie mlZe
pacientovi ukédzat, Ze jeho onemocnéni se blizi k smrti.™“

(Husa, 1in Vorlicek et al., 2004, s. 304)

2.2.4. Kroky paliativni péce s duirazem na
psychickou stranku AIDS nemocného

Nyni pojdme shrnout hlavni kroky péce v oblasti
psychosocidlni. Byock hovo¥i o osobnim prozitku utrpeni
nadsledovné: ,Osobni uzkost a utrpeni je mezi lidmi, kteri
umiraji, do jisté miry univerzalni zkuSenosti, dokonce i

téch, kteri nezazZivaji Zadné télesné nepohodli. MuZe se

41



projevovat od témér nepostfehnutelné ztraty zdjmu o zZivot
pfes pronikavy pocit tzkosti az po désuplné, tryznivé
Utrapy. Zatimco se skutecé¢né vyskytuji pfipady snadnych
odchodd ze Zivota, pro vétdinu lidi predstavuji mésice a
tydny predchédzejici okamziku smrti sousttredéného UGsili a
vnit¥ni boj, v némZ se snazi vyrovnat s postupnou ztratou
svych schopnosti, roli a vztaht a pracovat na dosazeni
jisté rovnovadhy tvari v tvar nelUprosnému Upadku. (Byock,
2005, s. 105)

V 1inii psychickych procest mizZeme vyuZit popis
emociondlniho stavu umirajiciho ¢lovéka jak o ném mluvi
Krivohlavy (1995, s. 25 - 34). Autor popisuje, jak se
odrazi na pacientové stavu negativni emoce, pricemz mluvi
hlavné o utzkosti a strachu. O projevech strachu od
uvedeného autora pojednavala jiz prvni kapitola této préce.
Nyni se budeme zabyvat dal$imi slozkami negativniho
emo¢niho prozivani.

K¥ivohlavy (1995, s. 28) hovotri o pocitech viny,
tlevou pro umirajiciho maze byt, kdyZ m& nékoho komu se
miZe svérit. A doporucduje abychom se umirajicich ptali, zda
jej néco netréapi, zda by se s nécim nechtéli svérit.

Nabizime zde podobnou metodu v kontextu pocitll z
nezavrSeni nékterého utkolu ¢i pocitd viny, uZivanou
v americkych hospicich, Byock (2005, s. 167) uvadi ... pét
bodl k zavrsSeni mezilidskych vztaht - tedy umét frict
,odpoustim ti“, ,odpust mi“, ,dékuju"“, ,mam té rad"“ a
,Sbohem™“, dle kterych si umirajici sestavi scéndtr pro
posledni dny Zivota.

Dalsi z negativnich emoci doprovazejicich umirajiciho
¢lovéka je zlost. O agresi hovotri Krivohlavy (1995, s. 30)
takto: ,Je dobré si uvédomit, Ze pacient se snazi zvladnout
bolesti a c¢asto bez uspéchu bojuje s utrpenim, které mu
nemoc prinadsi. Tato frustrace (neuspokojeni ptrani ¢i

potteby) snadno navodi projev zlosti.™

42



K¥ivohlavy (tamtézZ, s. 31) doporucduje pristupovat
k umirajicimu s cilem neodplécet zlé zlym, zejména pro

zachovani jisté trovné v tézké situaci a empaticky,

o

to¢icimu pacientovi sdélit, Ze vime Ze to nemda lehké, ¢i
ze veérime ze to musi byt tézké.

Citovany autor déle hovotri o pozitivnich emocich,
kterych by se mélo umirajicimu ¢lovéku dostéavat. Slova jako
laska, empatie, vira, klid a radost mohou znit témér
bandlné, pokud jim ale dodame opravdovy obsah, domnivame
se, ze se pak stadvaji jednou z nenahraditelnych sloZek

paliativni péce.

Ve textu uvedeném vySe jsme se pokusili priblizit
zasady lékarské paliativni péce a zminili jsme i1 obecné
postupy v psychologické pomoci umirajicim. Dovolime si zde
konstatovat, pfestoze je smyslem prace ukédzat jako mylné
uvazovani o umirajicich HIV/AIDS pacientech, jako o vylucné
skupiné, pro kterou nejsou metody rozsSitené v praxi
s onkologickymi a dal3imi letdlnimi pacienty vhodné, sva
specifika skupina HIV pozitivnich pfijemcl sluZeb z ranku

socidlné zdravotniho méa.

Pro srovnani uvadime stadia vyrovnani se s diagndzou
HIV pozitivni, jak o nich mluvi Braun a DusSejovska
(Psychologie dnes 4/2003, s. 18 - 19). Autori uvadi, :ze
staddia vyrovnavani probihaji podobné tém o kterych hovori
Kibler - Rossovéa, s tim rozdilem, Ze infikovani byvaji
mladi 1lidé ve véku 20 az 40 let, u kterych je predpoklad,
ze do doby sdéleni diagndzy nereSili otdzku konecnosti
zivota, a proto mnozi z nich do stéddia smifeni nedospivaji.

Jako prvni féazi uvadéji autori obdobi kratce pred
testovanim, kdy c¢lovék zvazZuje, zda podstoupi test, ¢i

nikoliv. Variantu netestovat se pak voli jedinec z davodu
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obav z neprijeti skupinou a diskriminace, pokud by se
skupina dovédéla o HIV pozitivite.

V pripadé, ze Clovék test podstoupili a vysledek je
pozitivni nastéava Sok, o to vétsi v pripadé testu, ktery
nebyl proveden na vlastni zadost, ale v ramci
predoperac¢nich vySetf¥eni a v pripadé Ze jde o
heterosexudlniho muze. Je velmi dulezité jakym zplsobem je

diagnéza c¢lovéku sdélena.

Autor si na tomto misté dovoluje zminit pripad z praxe, kdy byl
cizince, v ramci vstupniho vySetfeni azylové procedury, na
nejmenovaném pracovisti proveden test na HIV. Tato cizinka nebyla ani
informovadna o tom, Ze ji byl test proveden, ale ani o jeho pozitivnim
vysledku. Fakt své HIV pozitivity se Zena dozvédéla azZz pri prichodu do
Domu svétla, socidlné zdravotniho centra pro HIV pozitivni osoby, kde
z nastének vytu$ila, kde se naché&zi. Po prvotnich protestech, ZzZe do
zatizeni nepat?i, byla emergentné dopravena k dr. Bruackové z NRL pro
AIDS, kde ji byl v jazyce, kterym komunikovala, vysledek sdélen a byly
J1 podany veSkeré informace o kterych hovofri napriklad pravée Bruckovéa
(in Bruckova, Stankovd et al., 2005, s. 26). Zen& se pak dostalo
adekvatni péce a informaci v AIDS centru Praha a Domé svétla. Nyni
zije stabilizovédna v rémci HIV infekce a dobf¥e adaptovéna na podminky

Yivota v CR.

Braun a DuSejovskd (in Psychologie dnes 4/2003, s. 19)
dédle hovori o druhém stadiu, které nazyvajl asymptomatickym
obdobim a hovofi o nejcetnéjsSich poruchédch prizplsobeni
s projevy jako Uzkost a deprese. Dadle se u novée
diagnostikovanych objevuji pocity viny a litosti, zejména
nad minulym zplGsobem Zivota, je-11i HIV infekce jeho
dtisledkem. Pocity viny jsou z¥ejmé u téch, kte¥i infikovali
jiné. Jako coping strategie uvadéji tito autofi pro toto
obdobi popreni a neptripousténi si choroby v béZném Zivotée,

avsSak nesmi se stat nebezpeénymi pro své okoli.

O vyrovnavacich mechanismech - coping strategiich
hovotri jako o reakci na stres a zatéz téz Vodackova (2002,
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s. 46) a dajl se v souvislosti s vySe popsanymi prirovnat
k reakci typu tniku.

Braun a Dusejovska (viz vysSe) popisuji jako treti féazi
obdobi prvnich ptriznakt, které se u Clovéka s diagndézou HIV
pozitivni objevuji. Jednd se o obdobi, kdy se u c¢lovéka
daleko vice objevuji silné emoce az afektivni poruchy,
zejména objevuji-1i se priznaky na télesné a dusevni roviné
(napt?. poc¢inajici demence) a obdobi je hodnoceno jako
nejvice stresujici v radmci HIV onemocnéni vibec. Funkéni
prestava byt popfeni, zrcadlo ¢lovéku nastavuje Ubytek
schopnosti, castéjsi navstévy lékare a c¢astd Unava.
Nejcastéji se setkavame s hlubsi depresi a Uzkosti nezZ
predchozim stadiu.

Ctvrtd faze je popisovana v momenté& diagnostikovani
AIDS. V tomto obdobi se mohou u nékterych jedincu
vyskytovat mySlenky na sebevraZdu, pro nékteré mltZe
diagnbéza AIDS spustit az psychotické reakce. Lidé takto
diagnostikovani trpi ze ztraty sebelcty spojené se ztratou
fyzické sily, zmén v téle i v obliceji, objevuji se pocity,
Ze Clovék jiz nekontroluje nemoc, ale nemoc kontroluje
jeho. Se vzrlGstajicili zavislosti na okoli, kterou dle
autorli, zejména perfekcionisté nesou velmi Ukorné, se 1lidé

mohou vnimat jako pritézZz pro své okoli.

V tuto chvili, kromé zéasahtl oSettrujiciho lékare a
psychologa, mohou byt podstatnymi pro zvladnuti situace téz
socidlni pracovnici pti teseni probléml v rodinég,

v zaméstnadni, a na poli osobnich kontaktd a sociélni opory,

jak o tom hovof¥i Husa (in Vorlicek et al., 2004, s. 304)
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2.2.5. Socialni prace v kontextu paliativni péce

V nasledujici kapitole se zamérime na vlastni socidlni
praci, kterou maze socidlni pracovnik realizovat v ramci

paliativni péce u AIDS nemocného klienta.

Zcela nepopiratelnou vyhodou maze byt, byl-1li socidlni
pracovnik v kontaktu s klientem v dobé jeho diagnostikovani
¢i1i nedlouho po ni.

V Ceské republice existuje tzus, kdy diagnézu HIV
pozitivni sdéluje lékatr. To mé& své nesporné vyhody. Jedna-
11 se o dobtre informovaného a proskoleného poradce, ve
smyslu v jakém k tématu hovori Bruckova (in Bruckova,
Stankova et al., 2005, s. 26), maze nové diagnostikovanému
poskytnout fundované a kvalitni poradenstvi, na které
navazuje kontakt na klientem zvolené AIDS centrum.

Pri prvni navstévé nové diagnostikovaného c¢lovéka
v AIDS centru, upfresnuje lékat klientovi vyznam diagndézy
HIV pozitivni a dodéd mu potfebnou podporu a povzbuzeni se
zamé¥enim na léc&ebné moznosti.

Jak uvadi Stankovéa: ,Klienta samozfejmé také
upozornime na moznost pravidelnych konzultaci
s psychologem, sexuologem ¢i psychiatrem. P¥edame informace
o nevladnich organizacich - predevdim Ceské spole&nosti

AIDS pomoc."“ (in Bruckovéa, Stankova et. al., 2005, s. 30)

V této chvili mad klient kontakt na organizaci, kde
pracuji kvalifikovani socidlni pracovnici a pracovnici
socidlnich sluzeb s letitou praxi v praci s HIV pozitivnimi
a pracuji zde i1 nékteti HIV pozitivni, coZ miaZe byt pro
noveé diagnostikovaného mnohdy tlevné po kolecku s
,odborniky™ a miZe tak nabyt pocitu véts3i otevrenosti a

moznosti sdileni. VyuzZije-1li kontaktu a prijde, je
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kontaktovan i se socialnimi pracovniky, ktefi mu sdeli
moznosti své profese a s ¢im mu mohou byt napomocni.

Velmi dobfe se osvédcuje, nalezne-1i zde klient
alespon jednoho z pracovnikua, ke kterému ziskd davéru a
navaze minimalné dobry lidsky kontakt. V takovém ptripadé
miZeme hovorit o klicovém pracovnikovi. V ptripadé krizové
situace nebo zavazné socialni udélosti se s divérou na
tohoto pracovnika obraci a ten mlZe ve spolupraci
s ostatnimi kolegy vyvinout uGsili na stabilizovani socialni
situace.

Pro dalsi vyvoj v prubéhu onemocnéni, zejména jde-1i o
vyvo] v negativnim slova smyslu. Je socidlni pracovnik jizZ
z drivéjska seznamen se socidlni anamnézou klienta, zné
jeho silné a slabé stréanky, vi kde jsou opory v klientové
okoli. I v pripadé, kdy rodinné wvazby nejsou funkéni mtzZe
byt pravé tento klicovy socidlni pracovnik, tim, kdo
zprostredkuje kontakt s rodinou a pomdhd& obnovit vazby,
které v obdobi rozvinutého AIDS jsou nejdllezitéjsi
v kontextu paliativni péce.

V ptipadé, Ze rodina klienta nevi o jeho diagndze, a
klient chce, aby se to rodina dovédéla, ¢i si preje byt
v blizkém kontaktu s rodinou, ale je jiz dlouhodobé
hospitalizovan, socidlni pracovnik maZe na zakladé
klientovi objednavky zprosttredkovat kontakt rodiny s lékari

AIDS centra, aniz by do doby setkdni s l1lékari udal pravou

povahu onemocnéni, to prislu$i pouze lékarlm.

Mezi dalsi kompetence socialniho pracovnika mohou
spadat také ukony v ramci spravniho frizeni. MOZe pomoci
klientovi s vy¥izovani prislusSnych prispévka a davek
socidlni péce. V kontextu paliativni péce u
hospitalizovanych klientd je v praxi klient v kontaktu se

socidlnim oddélenim prisludné nemocnice, zde socidlni
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pracovnice nebo socidlni sestry mohou pomoci s vytrizovanim

pot¥febnych financ¢nich nebo pracovnich otézek.

Socidlni pracovnik mGZze fungovat také jako
zprostredkovatel ostatnich socidlnich sluzeb. V ptripadé
klienta s omezenou hybnosti nebo naptriklad pri komplikaci
ADC (AIDS dementia complex) je dobré zndt mozZnosti osobni
asistence, oSetrovatelské a pecovatelské sluzby. Ma-1li
socidlni pracovnik zazemi nevliddni organizace jako je Ceské
spolec¢nost AIDS pomoc, miZe po dohodé s klientem a Jjeho
rodinou ¢i blizkymi, zprosttedkovat péci v domacim
prostfedi z trad prosSkolenych dobrovolnik® organizace.

V praxi je tato forma sluzeb témétr nevyuzivéana, do
vybavenosti socidlniho pracovnika vsSak bezesporu patri.

V ptripadé pokroc¢ilého stadia nemoci, kdy je klient
upoutdn na 1GZko infekéniho oddéleni, miZe byt socidlni
pracovnik jedinym kontaktem, spolecnikem a dé@vérnikem.
Zejména stavi-1li na d¥ivéjsSim znamem vztahu pracovnik -
klient. Pro tento ptripad musi byt socidlni pracovnik
vybaven adekvatni znalosti problematiky HIV infekce a
onemocnéni AIDS a to i z pohledu medicinského aby mohl
fungovat jako spolehlivy ¢len multidisciplindrniho tymu. Ve
spolupraci s lékari a zdravotnim persondlem oddéleni mtze
pak vedle psychologd dodavat klientovi emocni oporu, muzZe
byt praveé doprovazeijicim. V pripadeé, ze je vybaven
motivaci k takové roli a mad dostatecnou supervizni podporu.
V tomto kontextu si dovolujeme zminit, Ze socialni
pracovnik, ktery plni Ulohu doprovazejiciho nebo spoleénika
u hospitalizovaného klienta musi byt dobte navazan také na
persondl 1ltZkového oddéleni a ambulance AIDS centra,
zejména jednad-1i se o externiho spolupracovnika, tedy neni-

1li zaméstnancem socidlniho oddéleni nemocnice.
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Na specifika préce s konkrétnim typem klientl se
zamér¥ujeme v nasledujici kapitole Cilové skupiny prijemct
péce v kontextu HIV infekce. Na zadkladé charakteristik
jednotlivych skupin, lze dovodit dalsi potrebné kompetence,
ale také mozZnosti socidlni prace v paliativni péc¢i u AIDS

nemocnych.

49



3. Cilové skupiny prijemcui péce v kontextu

HIV infekce

Jak jsme jiz v predchozim textu zminili, umirajicim
HIV pozitivnim by méla byt jistd forma paliativni péce
poskytovana JjiZz v prubéhu 1lécby HIV infekce. Zejména pak
z pohledu psychologického, protozZe diagndza HIV pozitivity
je vyhlidkami do budoucna omezujici a doposud
nevylécitelnd. Na druhou stranu jak vyplyva z textu o
moznostech 1éc¢by, tak zvané vysoce aktivni antiretrovirovou
1éc¢bou (HAART)Z, mohou lékari docilit stabilizovani
zdravotniho stavu a klinicky obraz HIV infekce je velmi
uspokojivy a zadnad z a priory urcenych forem paliativni
péce nemusi byt nutnd. Ve stanovenych ptipadech, kdy se
nemocny AIDS priblizi fazi umirédni, &i kdy je HIV pozitivni
v kombinaci s jinou diagndézou akutné ohroZen na zZivoté, se
domnivame Jje dobré pro potteby této prace, zminit jistou
specific¢nost HIV infekce a to zejména v socidlnim rozméru
diagndzy.

Jiné potreby pravdépodobné nastanou u HIV pozitivniho
gaye, jiné u heterosexudlniho muze s rodinou nebo bez ni.
Uplné& odlidnou %ivotni situaci bude v ptipadé& umirdni fedit
Zena s détmi samozivitelka a jinou Zena bez déti pripadné i
bez partnera.

V nésledujicim textu se pokusime p¥iblizit jednotlivé
skupiny HIV pozitivnich osob a nastinit jistou odlisnost
situace, ve které se jako velmi tézce, nevylécitelné
nemocni mohou ocitnout. Pokusime se nastinit moZné
problémy, které zplsobuje jinakost, jako naptriklad

homosexudlni orientace, problémy vyplyvajici ze samotného

>0dbornici v oblasti pouZivaji tento akronym, vytvofeny z anglického
ndzvu High active antiretroviral therapy, ktery v prekladu odpovidéa
Ceskému: vysoce aktivni antiretrovirovd 1lécba. Vice k tématu 1lécby
uvadi ve své stati naptriklad Stankova (in Lékar¥ské listy, ¢&. 33, 2003,
s. 7)
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stigmatu HIV/AIDS u Zeny a u muZe. Jako duleZité povazujeme
téZz zminit problém pecujicich a zejména ne profesiondldt,

tedy rodiny a blizkych osob.

3.1. HIV pozitivni homosexualni muzi - gayové

Jako prvni zde uvadime skupinu HIV pozitivnich gayu,
vzhledem k poctu zaznamenanych zplsobl prenosu HIV.
Z celkového poc¢tu diagnostikovanych pripadt HIV infekce
sexudlni cestou, tvori prenos u muzl majicich sex s muzi
témér 54,16% z celkového poctu to Jjest 462 pripadl (stav
k 29.2.2006, NRL AIDS, SZU Praha). Dovolujeme si na tomto
misteé upozornit, Ze ne vsSichni muzi infikovani touto cestou
se sami identifikuji jako homosexudlové ¢i gayové, jista
Cast osob vyjadrenych timto procentem se chovd bisexudlnég,
to jest praktikuje sex jak s muzi tak se Zenami, mezi cleny
této kategorie pat¥i také muzi prostituujici se a mlZeme
zde také zminit kategorii injekénich uzivatell drog
s homosexudlnim ¢i bisexudlnim chovanim. Tito tvori 2,59%,
to jest 12 pripadd (stav k 29.2.2006, NRL AIDS, SzZU Praha)
z citované skupiny osob infikovanych homosexudlni cestou.

Bez ohledu na vy$Se zminéné odchylky od homosexudlniho
chovani ve smyslu rozporu v sexudlnim chovéani a vlastni
identifikaci, mGZeme konstatovat, Ze stejné jako v zemich
zapadni Evropy a nékterych zemich stfedni Evropy jsou
v Ceské republice pravé nejvice postiZenou skupinou gayové.

Jak uvaddi Prochézka (in Bruckovéa, Stankova et al.,
2005, s. 49): ,Po urc¢ité stagnaci novych ptripadd v gay
komunité v devadesatych letech, v poslednich letech dochéazi
opét k narustu novych ptripada.™

Domnivame se tedy, zZe pro pripadnou paliativni péci,
je potrebné zminit i urcité odlisné pristupy k umirajicimu,
zaloZené na socialné kulturni odlisnosti této cilové

skupiny. Mezi jinymi zde mlZe vyvstat problém
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v neinformovanosti rodiny o sexualni orientaci umirajiciho
samotnym HIV pozitivnim. To se pak mZe v kontextu
stereotypa vyskytujicich se u HIV infekce stat problémem.
Situace zjisténi odlis&né sexudlni orientace, muazZze zplsobit
komplikace v procesu poskytovani paliativni péce
umirajicimu a jeho blizkym. MiZeme se také setkat se
situaci, Ze pravé na zakladé své sexudlni orientace se mlZe
umirajici ocitnout bez opory své puvodni rodiny, kterd jeho
odlisdny zpusob Zivota odmitéa.

V souvislosti s odliSnou sexudlni orientaci a tématu
opory v rodiné, si dovolujeme zminit fenomén, ktery se
praveé objevuje v ramci gay komunity. Hovorime zde o
vytvad¥eni si socidlnich vazeb v komunité, ve které se
jedinec vyskytuje. Gay komunita neni jednolity celek a
muzeme hovorit o zmend3eném obrazu, zrcadle heterosexudlni
majority se vSemi pozitivnimi a negativnimi jevy. Také
kazdy homosexudlné orientovany c¢lovék si musi vytvorit své
misto v této komunité, miZeme zde hovorit o jisté
socializaci v ramci gay komunity.

Obecné o socializaci hovori naptriklad Matousek (2003):
J— Spoc¢iva v osvojovani kultury a v zaclenovani jedince
do systému spolecCenskych vztahl postupnym vytvafenim vazeb
s Jinymi lidmi.... “ (Matousek, 2003, s. 205)

Tato specifickd socializace probihd v obdobi nazyvaném
coming out. Béhem procesu coming outu, si jedinec v prvni
fazi, jak o ni hovotri JanoSova (2000, s. 20 - 21) zacina
uvédomovat svou odlisnost a s touto skutednosti se smiruje,
akceptuje Jji, nasledné si usporadava zivot v jejim souladu
az do Uplné integrace, to jest dotvoreni hodnot, upevnéni
role ve vnéjsim svété a integrace osobnosti.

Béhem celého procesu coming out byvd nejdileZitéjsi
opora, kterou jedinec pro uspésné zvladnuti tohoto ukolu
pottebuje. Této opory se mu vsak nejvice dostéava od

z

vzdalenéjsiho okoli nez v rodiné. Jano3ova k tomu uvadi:
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,Ukdzalo, se Ze pratelé byvaji v této zZivotni fazi mnohem
silnéj3i pomocnou rukou neZ nejbliz$i pribuzni“ (tamtéz, s.
22)

Domnivame se, Ze praveé v této dobé si také jedinec
utvari specifické préatelské vazby v ramci gay komunity.

Z téchto vazeb pak vznikaji pevnéd pratelstvi a sami clenové
gay komunity hovofi o jakési rodiné, okruhu nejbliZs$ich
pratel, kteri tuto, nazvéme ji ndhradni rodinu, utvareji a
poskytuji svym ¢lentm podporu a péci srovnatelnou

s biologickou rodinou, zejména pokud kontakt s puvodni
rodinou chybi.

V tématu poskytovani podpory a péce v pripadé umirani
v kontextu AIDS, maze byt pravé u gayu vySe zminéné
ndhradni rodina nejdilezitéjs$im prvkem opory.

K vyse popsanému se autori George a Spittle zminuji o
socidlni rodiné gayt a uvadéji nasledujici: ,Onemocnéni,
kterd ovlivnuji celé subkultury vedou nevyhnutelné k tomu,
ze maji hluboky vliv na zplsob ve kterém je poskytovana

A\Y

neformadlni péce. (pfelozeno z anglického originalu, in
Karim et al., 1998, s. 67)

Touto neformdlni péci maji autori na mysl pripady, kdy
se o umirajiciho stara jeho partner. Uvadéji pripady, kdy
je HIV pozitivnim pouze jeden z partnerti. Dale ty pripady,
ve kterych jsou oba partne¥i v pokroc¢ilém stadiu AIDS, kdy
ani jeden nevi, ktery z nich zemre driv.

VySe citovani autotri hovo¥i o situaci, kdy: ,Bfemeno
smutku a truchleni, které je tvoreno ztratou milovaného je
promichano s osobnimi obavami ze ztraty vlastniho zZivota.™
(prelozeno z anglického originalu, George, Spittle, tamtéz,
s. ©67)

Domnivame se, ze toto miZe byt stejné pro
heterosexudlni pary. Existuji zde v3ak rozdily pramenici
praveé z moznosti podpory vlastni biologické rodiny, ktera

ve vétsiné pripadd homosexudlnim partm chybi.
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Casté také byva, Ze se okolo HIV pozitivniho
umirajiciho ¢lovéka utvori skupina pecovatelli, kterd je
tvoYena prave HIV pozitivnimi. Jak uvadi Sedlacek (2006,
osobni sdéleni): ,Tato podpurnd funkce mé& dvé strany, prvni
je dobrd v tom, Ze je zaloZena na solidarité a svépomoci,
druhd strana neni dobrd v tom, Ze pecCovatelé jsou neustéle
vystaveni konfrontaci s vlastni konecnosti a mlZe to
vyvolavat psychické problémy, jak jsem mél moznost vidét

v zatrizeni poskytujici péc¢i o umirajici ve Svycarsku.“

Na druhou stranu se vSak mlZeme setkat s ptipady, kdy
sami gayové nechtéji aby o jejich HIV pozitivité védeélo
okoli. Prochéazka (2006, osobni sdéleni) v tomto sméru
hovoti o jakési sekundarni diskriminaci v ramci gay
komunity, kterd miZe byt v za urcitych podminek vaci HIV
pozitivnimu gayi uplatnovana, naptriklad ve vyhybani se
ostatnich kontaktim s nim, védi-1li o jeho statusu.

Toto pak mlZe vést k osamoceni jedince a to jak
v ramci sité vztahll s plivodni rodinou, tak v siti
utvorenych vztahll v réamci referenc¢ni skupiny. V tuto chvili
je dobré nabidnout pravé onu podplrnou skupinu HIV
pozitivnich, kterd maZe nahrazovat puvodni sité socidlni

opory.

Dalsim specifikem, se kterym se mGZeme u HIV
pozitivnich gaya, ktefi funguji v rémci obou rodin setkat,
je stfet socidlni - nahradni a biologické rodiny, ktery
miZze nastat pravé v pripadé, kdy je HIV pozitivni néjak
ohrozZen.

O interakcich mezi socidlni a biologickou rodinou
hovoti George a Spittle nésledovné: ,S prichodem Zivot
ohrozujici nemoci se ochranné socidlni hranice, vytvorené

mezi socidlni a biologickou rodinou ¢lovéka, nevyhnutelné
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droli. Castym problémem byva, Ze dlouho odd&lenid biologické
rodina odhali bolest onemocnéni svého ditéte, preje si
prispét svou péci a prevzit roli rodicl. Tenze se objevuji
zejména, kdyzZ vyjdou na svétlo nezndmé partnerské vztahy a
pratelstvi a mé& byt receno jasné rozhodnuti mezi takzvané
koteny nebo zvolenymi.“ (pfreloZeno z anglického originéalu,
in Karim et al., 1998, s. 68) Dale autori hovofri o cesté
jak si se situaci poradit, vesmés doporucuji vhodné
poradenstvi, kterym by mélo byt dosazZeno smiteni mezi vSemi
zUCastnénymi.

K vysSe zminénému bychom radi zminili, Ze mGZe nastat
podobnad situace i v naSich podminké&ch. Situace, kdy se o
umirajiciho chtéji starat a byt u néj vsichni jeho blizci.
Pivodni rodina, rodide a sourozencili nebo mél-1i v minulosti
gay svou rodinu s détmi, pak jeho déti. Dale nova socidlni
rodina, partner a blizci préatelé, tyto dvé rodiny doposud
nemély moZnost se setkat nebo z informaci, které mé
naptriklad jeden z odbornika v hospicovém tymu, vyplyva Ze
by mohlo byt jejich setkani konfliktni a zatéZové pro
vSechny. V takovych situacich se domnivéame, Ze praveé lékar,
psycholog a socidlni pracovnik mohou byt tymové dobrymi
medidtory, ve smyslu uzavirani urc¢itych kompromist mezi
zUCastnénymi a mohou dosadhnout situace, kdy se dostane vsem

adekvatni pomoci a podpory.

3.2. HIV pozitivni ZzZeny

HIV pozitivni Zeny jsou dals$i cilovou skupinou, které
byvad Casto ohroZena samotou a velkym tlakem z okoli. MGZeme
se u HIV pozitivnich Zen velmi casto setkat s vyskytem obav
o osud svych déti. Dale se smutkem nad tim, Ze své déti
neuvidi vychovavat své déti a obavou, Ze nezvladnou roli
pecovatelky a matky s postupem ubyvajicich sil. Velké

problémy mohou nastat pravé v oblasti psychiky, ale téz ve
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fungovani socidlnich vztahG. V pripadné paliativni péce je
nutné brat v potaz vsechny mozné situace, které mohou
ztizit praci s Zenami v termindlni fa&zi onemocnéni, pravé
v kontextu stigma HIV/AIDS nebo vlastniho sebepojeti.

Jak uvadi Strouhal v kontextu poradenstvi HIV
pozitivnim Zendm: ,Zeny jsou casto nespravedlivé obvinovany
ze zavlecleni infekce HIV do rodiny, i kdyZ dikazy svédcéi o
pravém opaku. Poradce musi vzit na védomi Zenin strach, zZe
ji rodina, pratelé opusti kvali skutecnému a domnélému
chovani v minulosti ... Zeny infikované virem HIV se &asto
citi krajné osamélé a izolované. Strach ze socidlni
stigmatizace je mlZe dohnat k tomu, aby svij stav tajily.
Mohou se bat opusténi a ztraty podpory v rodiné, u pratel a
v komunitnich organizacich“ (in Bruckova, Stankova et al.,
2005, s. 33).

K situaci HIV pozitivnich Zen dé&le uvadéji autori
Braun a DuSejovskd (in Psychologie dnes 8/2003, s. 16)
zjisténi, Ze: ,Zeny byvajli diagnostikovany pozdéiji, nez
muzi, a pozdéji také vyhledaji 1léka¥skou pomoc. Proto je u
Zzen obecné progndza AIDS hordi nez u muzG. Jednim z davodl
je, zZe muzi se spise chovajil rizikové a také proto
podstupuji testy na HIV protiladtky castéji.™

K tomuto tvrzeni si dovolujeme nabidnout dals$i
post¥eh, gravidni Zeny v Ceské republice jsou od roku 2000
povinny podstoupit rutinni test na HIV infekci, jak vyplyva
z §53 zakona ¢. 258/2000 o ochrané verejného zdravi (in
Bruckovéa, Stankovéa, 2001). Z toho vyplyvéa, Ze je-11 HIV
pozitivni Zena gravidni, mtZe se dostat do péce odbornikt
drive. Ze zkuSenosti autora, ktery pracoval v Domé svétla,
kde probihad testovani na HIV infekci v AIDS poradné Domu
svétla, miZeme nabidnout také zjisténi, Ze klientky
poradny, dospivajici divky a mladé Zeny chodi na test i
spolu se svym partnerem a jsou to vétsinou ony, které

iniciuji test.
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Jak autori dale uvadéji: ,Oproti muzlim se Zeny také
1isi svou roli v rodiné, matefrstvim a vychovou déti,
zivotnimi prilezitostmi, ambicemi, cili a pot¥ebou wvztahu.
......... Velké naroky na rozhodovani klade dilema, zda vlbec
otéhotnét ¢i ne.“ (Braun, DuSejovskéd, Psychologie dnes
8/2003, s. 16)

Tato témata se Zené prolinaji od doby, kdy je
diagnostikovdna jako HIV pozitivni. Problémem vSak zlstéava
nakolik ovlivnuje fakt pohlavi a roli moZnosti paliativni
péce.

Jak zminuji vysSe citovani autori, pocituji HIV
pozitivni Zeny zivot jako zZzivot plny ztrat a dokléddaji toto
tvrzeni nédsledovné: ,Zena je zranitelné&jsi ve dvojici nei
muZz ve dvojici. MuZz si neztidka hledd mimomanzelské vztahy,
bylo zjisténo, Ze k rozvodim cCastéji dochazi, je-1i Zena
HIV pozitivni a muz HIV negativni nezli naopak. ... U
nezadanych Zen se setkdvame s rezignaci na moZnost
sezndmeni (coZz se u heterosexudlnich muzi ¢i gaya vyskytuje
méne) . ... Hluboce emocionadlné se psychiky Zen dotykéa
ztradta opory a ztrata blizkych, ¢imZz si kromé€ jiného
zp¥itomiiuje vlastni smrtelnost. Zeny se vyrovnavaji se
zménou strategii do budoucnosti; pro mnohé prfedstavuje
matetrstvi vysokou hodnotu, a tak zakouSeji frustraci
zivotnich plént, zatéz z rozhodovani se zda otéhotnét ¢i
ne. Setkavame se u nich s tGzkosti (oproti muztm trpi
vétSinou obavou z toho, Ze nakazi své blizké), depresi,
ktera neztridka vede k izolaci a zanedbavani socialnich
vztaht, stranéni se 1lidi, c¢astecné také z dlvodu utajeni
svého HIV statusu.“ (Braun, DuSejovska, Psychologie dnes
8/2003, s. 17)

Domnivame se, ze v souvislosti s paliativni péci u
AIDS, by se hospicovy tym mél zamérit na hledani socidlni
opory v rodiné. V pripadé, Ze je Zena matkou, zapojit

maximadlné do péce déti, jsou-1i malé, pak alespon umoznit
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¢casty kontakt. Dle zjisténi autora této prace, existuji
nékterd zdravotnicka zarizeni, ve kterych je napriklad
vstup détem do deseti let zakdzan. Toto by mohlo pomoci
v souvislosti s dokonc¢ovanim ukold, jak uvadi autori
Krivohlavy a Byock, citovani v kapitole 2.2.4 této prace.
Dadle pomoci psychologa podporovat spravné sebe pojeti a
zmirnovat pocity viny. Optimédlni by bylo, pokusit se
prolomit mezi HIV pozitivnimi Zenami jejich nechut setkavat
se v svépomocnych a podplrnych skupindch a vytvorit tak sit
socidlnich vazeb, které, jak uvadi autori Braun a
DusSejovska vysSe v tomto textu, upadaji. V pripadé, Ze je
HIV pozitivni Zena v termindlnim stadiu nemoci a mé& malé
déti, mél by pravé socialni pracovnik zajistit maximalni
podporu takové Zené a hledat oporu v okoli, u rodicda zeny,
v $irsim pribuzenstvu. Mél by se pokusit podporit, zejména
je-1i matkou nedospélych déti, aby nebyla ohroZena funkce
rodiny a nedochazelo zbytec¢né k zanedbadvani rodicovské
péce, aby Zena se svou rodinou nebyla vystavena jesSté
dalsimu tlaku.

V soucasné dobé je zatim HIV infekce zastoupena
v heterosexudlni majorité& méné&, v Ceské republice bylo
doposud pozitivné na HIV diagnostikovano 181 Zzen (stav
k 29.2.2006, NRL AIDS, SzZU Praha). Vzhledem k celosvé&tové
situaci, kdy je HIV infikovano 46,05% Zen z poctu 38
miliontt dospélych HIV pozitivnich (stav k prosinci 2005,
UNAIDS,WHO) bychom mé&li byt na situaci, kdy bude v Ceské
republice vétsi mnozstvi HIV pozitivnich Zen dostatecné

pripraveni.

3.2.1. HIV pozitivni déti

Skupinu HIV pozitivnich déti Fadime jako subkapitolu
ke kapitole HIV pozitivni Zeny zejména z toho duavodu, Ze se

HIV pozitivni déti rodi HIV pozitivnim matkadm a proto se
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domnivame, Ze bychom méli o této cilové skupiné€ hovorit
v souvislosti s HIV pozitivnimi Zenami.

V soucasné dobé je uspésSnost profylaxe u HIV
pozitivnich gravidnich Zen takova, Ze v Ceské republice
doslo k prenosu z matky na dité pouze ve 3 pripadech.
Problémem ztustava obdobi osmndcti mésicl po porodu, kdy
nelze se stoprocentni jistotou ¥ici, zda je dité, narozené
HIV pozitivni Zené HIV negativni nebo naopak. V pripadé
potvrzené HIV pozitivity, bude pravdépodobné ZzZena vice
trpét pocity wviny.

HIV pozitivni dité bude tak daleko obtiZnéji chéapat
vSechna opatfeni, kterd se ho dotykaji. Je nutné také
poc¢itat s tim, ze v urc¢itém véku, musi byt ditéti tato
diagnbéza sdélena. Zejména problematické miZe byt pravé
obdobi puberty, kdy mé& kazZdy dospivajici c¢lovék problémy
sam se sebou, natoz pak pokud je mu ozndmena tato diagndza.
Tuto zkuSenost maji v prazZském AIDS centru, kde museli
sdélovat tuto diagndézu u prijemctd krevnich derivatd, kteri
se infikovali jako déti. Velkd emocionadlni za&téZ pro
odborny personadl nastava préavé ve chvili, kdy se zdravotni
stav takového ditéte, zhorSuje nebo dité umiréd, nebot ho
znali dlouhou dobu a byli svédky jeho vyvoje.

Docentka Stankova hovotrila o zazitku, kdy zemfel jeden
pacient, ktery byl infikovan jako hemofilik v détském véku.
Reakce na danou uddlost na strané persondlu byla tak silné,
Ze se rozpadlo celé oddéleni a ¢ast zdravotnich sester
odesla. (Stankovéa, 2006, osobni sdéleni)

Domnivame se, Ze u ditéte, které umird je dalezZité
zjistit, zda nechce dovr$it néjaky tkol, nebo splnit si
néjaky cil. Jak uvadi Byock v kontextu potreb umirajiciho
ditéte: ,Pro déti, které nemusi mit Zivotni zkuSenosti nebo
schopnost abstraktni predstavy vzdalenych, postizZzitelnych

cil®t, mohou byt obzvlast dualezité takové udalosti, Jjako
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jsou narozeniny, prazdniny nebo nejrtiznéjsi oslavy."
(Byock, 2005, s. 147)

Hospicovy tym mize napfriklad realizovat rtzné vhodné
aktivity, které jsou splnitelné vzhledem ke zdravotnimu
stavu détského pacienta, za predpokladu, Ze o né dité
projevi z&jem. Naptriklad zavr$eni konce Skolniho roku,
prevzeti vysvédcéeni, vanocni oslava a podobné. Musime
konstatovat, Ze v naSich soucasnych podminkdch hovotrime na
tomto misté spise hypoteticky. Jak jiZz bylo zminéno,

v pripadé HIV/AIDS je vhodné byt na vSe pripraven i na to,

Zze se prijemcem paliativni péce mize stat dité.

3.3. HIV pozitivni heterosexudlni muzi

Mame-11i zde hovorit o specificich paliativni péce u
HIV pozitivnich heterosexudlnich muzd, musime zminit opét
jejich malé zastoupeni v ramci HIV pozitivni
diagnostikované populace.

Nic to neméni na tom, Ze je pottfeba se zamérit na
okoli a sociédlni opory. Vyhodou byva, ziji-1i muzi v paru
se Zenou, v manzelstvi a mohou si tak byt oporou a vzadjemnée
o sebe pecovat. Proto se domnivame, Ze by pfi zjisténi HIV
pozitivity mélo poradenstvi smérované k nové
diagnostikovanému heterosexudlnimu paru zminit i otéazku
vzajemné podpory a sdileni v tézkych chvilich, které tato
diagnbéza s sebou nese. Stejné tak mlZeme vyuzivat opory
v détech, maji-1i je, optimadlné Jjsou-1i déti HIV negativni.

Problém miZe nastat, Jsou-1li prijemci paliativni péce
heterosexudlni muzi, ktetri nikdy nenavazali pevny vztah
S Zenou a jsou vice méné sami. Na tomto misté bychom radi
zminili postfeh Schwarzové k tématu bezdomovectvi, i kdyz
se jednéd na prvni pohled o jinou problematiku, mazeme zde
nalézt jisté spojeni a to zejména v chybéni socialni vazeb

a siti. Jak zminuje Schwarzova: ,Muzi, ktetri Jjsou méne
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orientovani na vztahy, se cCastéji ocitaji osamoceni a
spropadnou™ svou zachranou socidlni siti."“ (in Matousdek et
al., 2005, s. 31l0)

Domnivame se, zZe stejné tak muzi, u kterych se
objevuje tendence k osamélému zplsobu Zivota nebo, kteti si
nikdy nevybudovali své zazemi a jsou HIV pozitivni, se
mohou ocitnou jako umirajici v situaci, kdy jiZ nemaji
nikoho, kdo by mohl z jejich okoli pomoci pf¥i procesu
umirdni.

Je pravdou, Ze nékteri zastupci komunity HIV
pozitivnich gayd pomdhaji heterosexudlnim muZim, zejména
ti, ktefri se snaZi pomoci HIV pozitivnim obecné. MiGZeme se
domnivat, Ze se vsSak velmi nepravdépodobné vytvori natolik
pevné vazby aby se dalo hovorit o pratelstvi ¢&i o vazbéach
popsanych u gayt a jejich sociédlni rodiné. Zde pak
nastupuji moZnosti ostatnich dobrovolnikd (ne HIV
pozitivnich), ktefi se vénuji umirajicim nebo téZce
nemocnym a majl energii a motivaci vénovat maximum c¢asu

témto pacientlm.

3.4. Pecujici rodina a blizké okoli

Nyni bychom se radi vénovali tématu podpory a pomoci
rodiné umirajiciho a pecujicim z blizkého okoli. V ptripadég,
ze tito 1lidé celi specifickym pottebam svych blizkych, sami
pottebuji oporu a pomoc, kterd musi byt poskytovéna
s ohledem na povahu onemocnéni Jjejich blizkych.

Jak jsme jiZz vySe zminili, HIV infekce a onemocnéni
AIDS sebou ptrinadsi zejména socidlni stigma. Toto stigma
zasahuje nejen samotného nemocného, ale také celou jeho
rodinu a blizké.

Domnivame se, Ze je vhodné na tomto misté zopakovat
zasadni pravidla o postupu, jak mé HIV pozitivni informovat

své okoli. Ze zakona ¢. 258/2000 Sb. o ochrané verejného
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zdravi vyplyva, Zze HIV pozitivni musi informovat lékare
pred vysSetfovacim nebo l1lécebnym vykonem a ptri prfijeti do
ustavni péce o svém nosic¢stvi; pokud mé& nosié¢ poruchu
védomi, uc¢ini tak ihned, jakmile mu to jeho zdravotni stav
umoznuje a musi také sdélovat své nosicstvi ptri prijeti do
zatrizeni socialni péce.

Zakon neukladad povinnost informovat své sexudlni
partnery, jde o moradlni povinnost. K tomu aby HIV pozitivni
¢lovék informoval své sexudlni partnery, byva obvykle
motivovan, nebot to snizuje riziko, Ze byly infikovany
dalsi osoby. Své rodice a blizké tedy informovat HIV
pozitivni nemusi, odbornici také doporucuji aby si nové
diagnostikovany HIV pozitivni dobfe rozmyslel, komu o své
diagnbéze povi, aby si v této tézké fazi svého Zivota spise
jesté neuskodil. Pokud se HIV pozitivni rozhodne informovat
své blizké, cCasto zazivaji podobné pocity jako sém HIV
pozitivni jako jsou Sok, pocity viny, agrese, deprese. Za
pomoci ostatnich odbornikt by méli dosdhnout stédia prijeti
diagnézy. O to hor$i miaZe situace byt, dozvi-li se
naptriklad rodina, rodice o diagndze svého syna nebo dcery
ve chvili, kdy jiZz propuklo onemocnéni AIDS a jsou
postaveni pred fakt blizici se smrti.

V této chvili jim lékatri specialisté poskytuji
poradenstvi a informace. Léka¥i v soucinnosti
s psychologem, socidlnim pracovnikem a také zdravotnimi
sestrami, by pak méli rodiné a blizkym, tém kterym to
umirajici chce sdélit, pomoci prijmout fakt fatdlniho
onemocnéni u jejich blizkého a specifickym poradenstvim je
podporit takovym zpusobem aby mohli byt dostatec¢nou oporou

pro umirajiciho.

K tématu potfeb doprovazejicich rodict, rodiny zminuji
George a Spittle toto: ,NejbézZnéjsSim problémem, je to co

madZeme nazyvat ,prevracenou péc¢i“, totiz Ze rodice se
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staraji o umirajici dité neZz Jje tomu opacné obvyklé. Takova
chvile je zdrojem znac¢né bolesti. A jak mlZeme vidét u
mnoha onemocnéni, p¥i kterych déti umiraji d¥ive jak
rodice, vede to k nevyhnutelnému pocitu viny na strané
rodic¢ti, a hledaji co udélali Spatné. (pfeloZeno
z anglického origindlu, in Karim et al., 1998, s. 67)

Vyse citovani autori (tamtéZ) navrhuji, aby ve
zdravotnickych zatrizenich byla, v takové chvili,
k dispozici rodinnym ptrisluSniktm zvl1astni mistnost a také
dlouhodobé poradenstvi a psychoterapii.™

Pokud dojde k umrti blizkého ¢lovéka, méli by byt
pozustali v kontaktu s odborniky, kteri se vénovali

zem¥elému a jim v prubéhu procesu umirani.

Pri préaci s pozustalymi, miZeme obecné vychéazet
z modelu pomoci pozustalym a truchlicim, Jjak je uvadi
nadsledovné naptriklad SvatosSova: ,Pri uzavirani
oSetrovatelské dokumentace zemrelého pacienta je treba
rozhodnout, zda se bude s konkrétni rodinou déale pracovat.
Aby rozhodnuti bylo objektivni, Jje ttreba odpovédét na
otazky tvkajici se varovnych znédmek a rizikovych faktort,
napt.:

- Byl nékdo na zemrelém zv1as3t citoveé zavisly?

- Byl nékdo na zemrelém existencéné zavisly?

- Ztratil nékdo Umrtim pacienta domov?

- Je nékdo néapadné bezradny a nerozhodny?

- Citi se nékdo provinile ve vztahu k zem¥elému?

- Byl nékdo z blizkych na smrt neptripraven?

- Byl v rodiné véazny nesoulad?

- 0Oc&ekava nékoho v blizké dobé dalsi stres?

- Je nékdo neschopen se o sebe postarat (invalidita)?

- Byla pro nékoho péce mimoradné stresujici?

- Mluvil nékdo s pozustalych o ztraté smyslu Zivota?

- Mluvil nékdo z pozustalych o sebevrazdé?
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- Je nékdo z pozustalych duSevné nemocen?“

(Svatosova, in Matousek et al., 2005, s. 206 - 207)

Vzhledem k informacim, které jsme se pokusili
shromazdit o specifikadch onemocnéni AIDS a HIV infekce, se
miZeme domnivat, Ze pokud se s blizkymi nepracovalo
dlouhodobé jiz dtrive, pak by mohli spliiovat nékterou z vysSe
uvedenych kategorii. Proto se domnivame, Ze byt by to bylo
pouze jednou, naptriklad pri vyzvednuti si osobnich véci,
nebo informativnim rozhovoru lékare s pozustalymi, mél by
nékdo dbat na vysSe zminéné projevy a vénovat se Jjim.

Jak k tématu pozlstalych uvadi Stankova (2006, osobni
sdéleni), pozustali pottebuji truchlit, néktetri dochéazi na
AIDS centrum i déle, néktetri pot¥ebuji truchlit i pGl roku.
Je ale lépe, kdyZz pak dokazi pozustali pretrhnout pouto
s AIDS centrem. Jak vypadad v praxi paliativni péce a tedy i

pradce s pozlstalymi uvadime déale.

Velmi Casto se o HIV pozitivité hovori jako o ,nemoci
samoty"“. VSichni zucastnéni odbornici, zejména pak socialni
pracovnici by méli své usili zamérit na to, aby se HIV
pozitivita a zejména pak faze symptomatického AIDS stala

nemoci s dostatec¢nou mirou opory a pomoci od nejblizZsSich.

V nasledujicich kapitolach uvadime vysledky
provedeného 3etfeni ve vybranych zdravotnickych zaZizenich
— AIDS centrech, ve kterych se poskytuje péce HIV
pozitivnim a AIDS nemocnym o moznostech paliativni péce.
Dale vysledky Settfeni, provedeného u neékterych
poskytovatelll paliativni péce, pusobicich v regionech
s nejvy33im zastoupenim HIV pozitivnich v Ceské republice o

moznostech poskytovat tuto péc¢i AIDS nemocnym.
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4. Empiricka c¢ast prace

4.1. Cile vyzkumu

Zamérem empirické Casti této préace je zmapovat
souc¢asnou situaci paliativni péce o pacienty s AIDS
v termindlnim stadiu anebo HIV pozitivni pacienty

s kombinaci jiné diagndézy, u niz je progndza Spatna.

V Ceské republice je koncep&né&, v ramci systému
zdravotni péce, provadén zdravotni dohled a 1léc¢ba pro HIV
pozitivni pacienty ve specializovanych pracovistich, AIDS
centrech. Bohuzel pro obsah této prace, jsou AIDS centra,
pracovidti akutni, kurativni péce. Prestoze si uvédomujeme,
ze zjistovat moznosti paliativni péce na téchto
pracovistich miZe byt povaZovadno za nesmérodatné,
povazujeme za nutné konstatovat, Ze zdravotni péce pro HIV
pozitivni je smérovana pouze do téchto pracovist a pro cil
této prace naopak povazujeme ziskdni informaci z téchto
pracovidt za stézZzejni.

V prvni ¢asti se vénujeme pravé zjidténi mozZnosti
paliativni péce ve vybranych AIDS centrech, kde jsme se
pokusili oslovit vSechny profese, které se podili na péc¢i o
HIV pozitivniho pacienta.

Abychom dosadhli co moznéd nejvice informaci o stavu,
oslovili jsme dé&le vybrané poskytovatele paliativni péce,
tedy hospicova zarizeni a jednoho poskytovatele domaci
hospicové péce. Druhd oblast, ve které jsme provadéli sbér
informaci, Jje specializovana na paliativni péc¢i a umi
pracovat s celym systémem umirajiciho pacienta. Zde jsme
zjistovali jaké jsou moZnosti v poskytovani paliativni péce
konkrétné pro HIV pozitivni. Vzhledem k vy3e zminéné
informaci o tom, kde se poskytuje péce HIV pozitivnim, bylo

Setreni v tomto souboru pouze doplnkové a mélo prinést
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spide predstavu o otevrenosti poskytovat paliativni péci
AIDS nemocnym v prfipadé zidjmu.

Z prinesenych poznatkl budeme moci ziskat lepsSi
predstavu o situaci a mohou nam pripadné ukazat jakymi
opatfenimi lze dosdhnout optimélniho systému poskytovani

péce u termindlnich pacientt s HIV/AIDS.

4.2. Metody sbéru informaci

Pri zpracovani tématu v teoretické casti, autor
vychdzel zejména ze studia odborné literatury, prirucek a
také vlastnich zkuSenosti z praxe. Pro ziskani informaci
k vypracovani empirické c¢asti préce zvolil kvalitativni
metodu rozhovort. Tuto metodu pouzil s pracovniky AIDS
center, protoze vychazel z predpokladu, Ze béhem rozhovoru
by mohla byt otevfena témata pribuzna, kteréd by
v souvislosti s tématikou HIV/AIDS mohla byt pro tuto praci
vyznamna.

V zatrizenich paliativni péce zvolil autor alternativu
ke kvalitativni metodé rozhovoru metodu pisemného ziskéni
informaci v dotazniku, ve kterém byly poloZeny jak otevrené
otazky, tak otazky uzavrené z cilem ziskat presnou

informaci, zejména o péci o AIDS nemocné.

Autor oslovoval vybrand zatrizeni prostrednictvim
elektronické posty s zadosti o poskytnuti informaci
k tématu. K emailu byl ptriloZen prGvodni dopis a dotaznik.
Béhem sbéru dat se autor setkal se zarizenimi, kteréa
nepovazovala za nutné aby probéhl osobni rozhovor a nebo
nesouhlasila s realizaci sbéru dat pres dotaznik. Presto
pracovnici zatrizeni povazovali za nutné se k tématu
vyjadrit a popsali situaci ¢i vyjadrili nazory v odpoveédi
na email. Tyto odpovédi, co do obsahu, povazuje autor =za
smérodatné a prinosné. Prestoze s touto formou sbéru dat

nepoc¢ital, jednd se o variantu ziskdni informaci
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prostfednictvim pisemného sdéleni v dotazniku. Autor se
rozhodl zac¢lenit odpovédi samostatné mimo vlastni pfehled

rozhovortd a ziskanych odpovédi na otazky z dotaznikt.

Autor se béhem féaze sbéru dat setkal pri komunikaci
s jednim hospicem s nabidkou stédZe namisto dotaznikového
Setreni. V tomto zarizeni byla realizovana jednodenni stéaz.
Béhem této stdZe ziskaval autor informace od pracovnikt dle
osnovy otazek uvedenych v dotazniku a zpracovava odpovédi

v prfehledu odpovédi u poskytovateld paliativni péce.

Pri sestavovani otédzek pro rozhovory s pracovniky
vychdzel autor z predpokladti, které stanovil. Vzhledem k
profesni struktufe tazanych pracovnika AIDS center a jejich
riznych pristupt, pohledd a zejména zkuSenosti, byl zvolen
postup rozhovoru polostrukturovany. Zakladni otazky byly
vzdy zachovany a v pripadé otev¥eni souvisejicich témat,

byla tato témata vice rozvedena.

4.2.1. Volba vybérového souboru a obecna
charakteristika

Autor se rozhodl vybrat pracovisté AIDS center, které
Jjsou v regionech s nejvyssSim pocltem diagnostikovanych HIV
pozitivnich osob a maji tak pravdépodobné nejcastéjsi
zkuSenosti i s umirajicimi pacienty. Nejpodrobnéji se
zamétril na zjistovani stavu v prazském AIDS centru, ve
kterém je nejvys$si pocet dispenzarizovanych HIV pozitivnich
pacientt a soucasné je toto pracovisté metodickym pro
ostatni AIDS centra. Da&le oslovil AIDS centra v Plzni a
v Usti nad Labem, v jejichZ spadovych oblastech jsou kraje,
ve kterych je po Praze nejvy3si pocet diagnostikovanych HIV
pozitivnich ptripadd. Polty Jjsou uvedeny pro prehlednost

v tabulce ¢. 2. na dalsi strané textu.
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Autor m&l v planu oslovit v3echna AIDS centra v Ceské
republice. 0d dalSiho Setfeni upustil na zéadkladé velmi
podobnych vystupl z rozhovorl. Podrobnéji v subkapitole
4.2.4..

Autor déale pouvazZuje za vhodné upozornit, Ze tyto
pocty nemusi odpovidat skutec¢nému poctu registrovanych
pacient v jednotlivych AIDS centrech. Existuji HIV
pozitivni, ktet¥i jsou registrovani k 1lécbé v AIDS centru
ale nejsou trvale hléaseni v kraji patfricim do spadové
oblasti centra. Uvedend epidemiologicka statistickad data
jsou zalozena na hlaSeni dle kraje trvalého bydlisté
diagnostikované osoby. Dale povazuje autor za smérodatné ve
vztahu k vybéru pracovist, uvést na tomto misté celkovy
podet osob Zijicich s HIV/AIDS v CR. Dle statistik je pocet
osob #ijicich s HIV k datu 29.2.2006 698 (NRL pro AIDS, SzU
Praha) .

tabulka 2: Pocet diagnostikovanych osob zijicich s HIV dle
kraja k 29.2.2006

Kraj Spadové AIDS PoCet HIV pozitivnich
centrum osob
Praha AIDS centrum Praha 335
Stredocesky 62
Plzensky AIDS centrum Plzen 39
Karlovarsky 23
Ustecky AIDS centrum Usti 43
Liberecky 20

zdroj: NRL pro AIDS, SzU Praha

K oslovenym pracovnikim AIDS center se autor rozhodl
zatadit do souboru jedté klinickou psycholozku, kterda ma
ro¢ni zkuSenost préce s AIDS nemocnymi v Keni, kde se

vénovala hlavné préaci s détmi umirajicimi na AIDS.
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Respondentku zvolil autor se zamérem ziskat informace o
péc¢i o umirajici v zemi, kterd je kulturné odlisSnéd a
epidemii AIDS zasaZena nékolikanadsobné& vice neZ CR. Pro
srovnani, na 30 miliénlti obyvatel je zde 1,5 milidénu HIV
pozitivnich (Kivaro, 2006, osobni sdéleni). Zaznamenany
rozhovor je Yazen zvl14ast za prehledem rozhovort a mlZe
slouzZzit C¢tend¥tm, stejné jako autorovi, pro porovnani
situace.

V ramci druhého souboru, v zatrizenich poskytujicich
paliativni péci, postupoval autor dle stejného klice.
Vybral k osloveni zafizeni situovand v oblastech, kde je
hlasen nejvys$$i pocet HIV pozitivnich. Autor oslovil
hospice v Plzni, Litométricich a Praze, kde jednim bylo
za¥izeni 10Zkové a jednim domédci hospic. Vzhledem
k ptvodnimu zadméru oslovit vSechna AIDS centra, oslovil téZ
hospice v regionu Jihomoravského kraje, zde ziskal jednu z
vy$e zminovanych emailovych odpovédi uvedenych déale

v subkapitole 4.4.3..

4.2.2. Rozhovor - pracovisté AIDS centra

Provedené rozhovory byly ¢lenény na okruhy otazek

kladenych postupné, dle okruht, ke kterym se vztahovaly.

e Otazky vztahujici se k profesi a zkusSenostem
- Jaké je vase profesni zarazeni?
- Na které céasti oddéleni pracujete?
- Jakéd je vase pracovni pozice v hierarchii
tymu?

- Mate specializaci pro péci o AIDS nemocné?

e Otazky vztahujici se k paliativni pécéi u HIV/AIDS
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- Co si myslite o paliativni péc¢i v kontextu
HIV/AIDS a jak by jste ji definoval/a?

- Jak je pléanovéna a jak probihd péce o pacienta
v termindlnim stadiu? Existuje néco jako
konzilidrni - hospicovy tym?

- Oznamujete pacientovi v termindlnim stadiu, u
kterého je progndza nejista ¢i Spatnéa, tuto
skutecnost?

- Jak zde pracujete s pozlUstalymi?

- Jak si predstavujete, ZzZe by méla vypadat

optimalni péce o umirajici HIV pozitivni?

e Otazky, které vyvstaly béhem rozhovoru

Autor pro zachovani navaznosti, zvolil uvedeni
nékterych otazek pfimo do textu v subkapitole 4.3.2.. Pokud
tyto otazky vyvstaly v pripadé, kdy na zadkladni otézku
uvedl respondent informaci, kterou autor povazoval ze svého
pohledu za dllezitou rozvést, je pak otédzka uvedena za
odpovédi. Pokud se otevrela témata, o kterych chtéli mluvit
pracovnici, pak jsou otazky a odpovédi uvedeny na konci
kapitoly 4.3.2..

Témet ptri vsech rozhovorech zminovali pracovnici
konkrétni pripady umirajicich pacienttd, které jim utkvély
v paméti. Autor se rozhodl je uvést, a nevytrhavat je z
odpovédi aby &tenatri ziskali blizs$i predstavu a mohli
posoudit nékteré aspekty procesu umirdni u HIV pozitivnich

pacientt.

4.2.3. Vychozi pf¥edpoklady Setfeni v AIDS centrech;
pracovni hypotézy

Pri sestavovani otézek k rozhovortm vychazel autor

z nasledujicich predpokladl:
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Je mozné predpokléadat, Ze vsichni respondenti budou
mit specializaci pro préci s HIV pozitivnimi.

Lze se domnivat, Ze pracovnici AIDS center, zejména
lékatri, budou diky uspésnosti HAARTu (viz informace
v uvodu ke treti kapitole této prace) spise
orientovéani na cil vylécit komplikace a zlepSovat
stav pacienta. Na zadkladé c¢ehoZ se na pracovistich
pravdépodobné nebude uplatiovat specializované
paliativni péce jako soubor metod prace

s umirajicim i kdyZ zkuSenost s umirajicimi
pacienty existuje.

Pokud plati vySe uvedené, lze také predpokladat, zZe
ke sdélovani Spatné progndézy budou lékari
pristupovat aZz v uUplném konci nebo vibec.

D& se predpokladat, Ze na zéakladé profesniho
zastoupeni bude odlisny pohled na pristup

k umirajicimu pacientovi.

Lze také predpokladat, Ze kapacity lékartl a dalsich

pracovnikll neumozni intenzivni préaci s pozlstalymi.

.2.4. Pribéh Setfeni AIDS centra

Rozhovory s pracovniky probihaly v mésici brezen a

duben roku 2006. Nejprve byli osloveni pracovnici AIDS

centra v Praze, Plzni a Usti nad Labem. Z uUsteckého AIDS

centra prisla odpovéd formou emailu se svolenim pouzit tuto

odpovéd do prace. Ostatni osloveni pracovnici souhlasili s

konzultaci, ptri které byl proveden rozhovor.

Jako prvniho respondenta autor zvolil vedouci AIDS

centra v Praze. Zamérem bylo ziskat pohled od pracovnice,

kterd koncepc¢né zajistuje a je predni odbornici v oblasti

1écby.

Soucasné je také osobou s nejvét$i a nejdelsi

zkusenosti nebot stdla u zrodu prvniho pracovisté pro
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problematiku AIDS v republice. P¥esnéji, byla v pocéatku
povérena vedenim pracovniho tymu, ze kterého se pozdéji
vyvinulo specidlni pracovisté.

Vsechny uskutec¢néné rozhovory byly provedeny osobné
autorem, tfri z nich byly zaznamendny do poznamkového bloku
na zakladé osnovy otézek, zbylé byly zaznamenadny se
svolenim na diktafon a doslovné prepséany.

Vzhledem k persondlnimu zajisténi, byly provedeny tri
rozhovory primo v prostorech AIDS centra, jeden na
pracovidti Sexuologického ustavu VEN Praha a dva v Domé
svétla, kde respondenti zajistuji psychoterapeutickou
skupinu. V Plzni byl rozhovor proveden primo v pracovné
vedouciho pracovigté, kterd zaroven slouzi jako ambulance
pro pacienty.

Vzhledem k podobnym zjisténim ve dvou zminénych AIDS
centrech a néasledné vzhledem k obsahu ziskanych informaci
elektronickou podtou s AIDS centra v Usti nad Labem, autor
od Settreni ve zbyvajicich c¢tyrech AIDS center upustil,
nebot se domnivéa, Ze zplUsob péce o termindlni pacienty bude
vzhledem k poctu HIV pozitivnich v regionech a charakteru
akutni péc¢e AIDS center obdobny.

Ve AIDS centru Praha 1 Plzen se autor setkal se
vstficnosti a otevrenosti vyjadrovat se k tématu. Toto mlzZe
byt zapric¢inéno také tim, ze béhem obdobi, kdy autor
pracoval jako socidlni pracovnik v Domé svétla navazal
s personalem AIDS centra Praha a vedoucim AIDS centra Plzen
uzsi pracovni kontakt. V nékterych pripadech bylo pri
rozhovorech potfeba zvolit upfesnéni otézky, &i konkrétné
popsat co m&d tazatel na mysli.

Autor byl mile prekvapen, Ze nékteri respondenti, sami
pozitivné hodnotili zamér zabyvat se touto problematikou.

Dalsim zjisténim, které autor povazZuje za dualezité
konstatovat, je Ze béhem rozhovoru bylo patrné, Ze

respondenti disponuji velkym potencidlem empatie.
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V nékterych pripadech sami lidsky nesou tézce, kdyZz jejich
pacientdm nebylo mozno pomoci. Bylo mozné pozorovat, Ze pri
vzpominkdch na nékteré pacienty prozivajl respondenti emoce
a dalo se usuzovat, Ze osud pacientl® jim neni lhostejny, Ze

zde plati: lidsky vztah jako soucéast profese.

4.2.5. Dotaznik - pracovisté poskytujici paliativni
péci

V dotazniku byly otdzky ¢lenény do dvou okruht, ke
kterym se vztahovaly. Autor na tomto misté povazZuje za
dtlezité zminit, Ze v prubéhu Setfeni zjistil, Ze dotaznik
byl vzhledem k zaméru ziskat predstavu o tom, zda zafrizeni
paliativni péce majl moZnost poskytovat paliativni péci
AIDS nemocnym, zbytec¢né naddimenzovany. Pro zpracovani
v této préaci pouzil pouze otéazky a informace, které jsou

podstatné pro zamér této préace.

e Otazky vztahujici se k typu zarizeni, profesi a
zkuSenostem v paliativni péci respondentu

- Typ organizace, s moznosti vybeéru mezi NGO
necirkevni; zrizovatelem mésto, kraj; ztrizovatelem
cirkev; jiné

- Vase profesni zatrazeni, s moznosti vybéru mezi
lékat; psycholog; socidlni pracovnik; zdravotni
sestra; ostatni persondl primé péce; dobrovolnik

- Uvedte prosim dobu, jak dlouho pracujete ve
sluzbach zamétrenych na paliativni péci

- Mate specidlni vycvik, ¢i jste absolvovala odbornou
stdZz v zarizeni poskytujici paliativni péci,

definujte prosim jaké

e Otazky vztahujici se k mozZnostem poskytovat

paliativni péc¢i u termindlné nemocnych s AIDS
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- Uvedte prosim jak VasSe zatrizeni definuje pojem
paliativni péce?

- Poskytuje, &i Vase pracovisté nékdy poskytovalo
paliativni péc¢i AIDS nemocnym?

- Profiluje se VasSe zatizenim (mottem, poslédnim), tak
ze poskytujete paliativni péci vsSem, ktetri o ni
pozadaji?

o (podotéazka) Existuji davody, pro které neni
mozné nékterému z Zadateld poskytnout sluzZbu,
Jjmenujte prosim jaké

- Myslite, Ze by pro paliativni péc¢i o AIDS nemocné a
jejich blizké prospélo uspotriddat semind?¥ o
specificich péc¢e o AIDS nemocné, a to pro
pracovniky hospict a zarizeni poskytujicich

paliativni péciv?

4.2.6. Vychozi predpoklady sSetfeni u poskytovatelud
paliativni péce; pracovni hypotézy

Pri sestavovani otédzek do dotazniku vychazel autor

z nasledujicich predpokladua:

e Oslovend zatizeni budou z vét3i miry zfizovat
cirkve, jako dals$imi ztrizovateli budou obcanskéa

sdruzeni.

e VétSina respondentl budou zdravotnici a lze
predpokléadat, Ze vsichni respondenti budou mit
specializaci v paliativni péc¢i nebo delsi pracovni
zkuSenost.

e Oslovend zatrizeni budou ve vétsiné definovat pojem
paliativni péce jako komplexni péci o cClovéka
v termindlni f4zi onemocnéni, s duirazem na kvalitu

zivota.
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e S nejvy3si pravdépodobnosti budou mit zatrizeni
jasné stanoveny podminky pro odmitnuti sluZeb,
zaroven nebudou mit explicitné receno, Ze HIV
infekce je kontraindikaci pro prijeti.

e Ize predpokladat, Ze v zatrizeni nebudou mit zadnou
zkudenost s péc¢i o AIDS nemocného a je otazkou
v Jjaké mite se budou stavét otev¥ené k mozZnosti

prijeti takového pacienta

4.2.7. Pribéh Setfeni

Poskytovatelé paliativni péce byli osloveni s zadosti
o spolupréaci v na pfelomu mésice brfezna a dubna 2006. Dva
poskytovatelé se vyjadrili kladné a byli jim zaslany
dotazniky s prGvodnim dopisem. Dva z hospictl pro zatizZenost
pracovniklli anebo aby nebyla ohroZena kvalita péce
dotaznikové Settreni odmitly, pricemZ nabidly moZnost stazZe.
Vzhledem k tomu, Ze jeden z hospicl je urcen vyhradné pro
onkologické pacienty a je ztrizen pri specidlnim
zdravotnickém zarizeni pro onkologické diagnoézy, prijal
autor jako prinosnou informaci odpovéd vedouci lékarky, ve
které bylo uvedeno vyjadreni k tématu. Tento email je
pretistény samostatné za prehledem odpovédi v subkapitole
4.4.3..

U druhého hospice autor ptrijal nabidku na staz a
ziskal odpovédi z rozhovorll s pracovniky, kterym kladl
otdzky ve stejném znéni a uvadi je v prehledu odpovédi.

V jednom pripadé byla odpovéd z hospice zamitava a byl
uveden déGvod. Pro zachovani presné informace uvadi autor
tuto emailovou odpovéd pretisSténu samostatné v subkapitole
4.4.3..

PrestozZe bylo Setfeni mezi poskytovateli paliativni
péce pouze doplnkovym, autor pokléadal za dilezité aby se
mohli poskytovatelé vyjadrit a v této praci mohly byt
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uvedeny zavéry s vétsim rozsahem platnosti. Autor musi na
tomto misté vyjadrit podékovani za vst¥icny postoj zarizeni
a pracovnikt, kteri informace poskytli a nebo nabidli a

umoznili autorovi informativni stéz.

4.3. Prehled rozhovord s pracovniky AIDS centra

4.3.1. Otazky vztahujici se k profesi a zkusSenostem

Z osmi respondentt, pracovnikd AIDS center, se kterymi
byl proveden rozhovor nebo poskytli informace byli &tyri
lékati, specialisté v oboru infekéni onemocnéni, jeden
psychiatr, jedna zdravotni sestra, jeden psycholog a jedna
socidlni pracovnice.

U t¥ech lékatrll bylo na zakladé rozhovoru zjisténo, Ze
jsou v pracovnich Uvazcich vedeni jako pedagogicti
pracovnici.

Dadle bylo zjisténo, Ze v ramci prazského AIDS centra
plsobi psycholog, psychiatr a socidlni pracovnice pouze

asti svého uvazku.

X

Psycholog funguje v ramci psychologické sluzby
nemocnice a ma minimalni uvazek.

Psychiatr je kmenovym zaméstnancem Jjiné nemocnice a
v pripadé, Ze neni k dispozici, dochédzeji k pacientidm na
pozadani dva psychiat¥i z psychiatrické 1lécebny.

Socidlni pracovnice pracuje na socidlnim oddéleni a
HIV pozitivni pacienti spadaji do jeji kompetence spolu

s dalsimi péti rtznymi oddélenimi nemocnice.

Z rozhovoru s vedoucim plzenského AIDS centra
vyplynulo, Ze vsSichni pacienti maji k dispozici
psycholoZku, pusobici v ramci nemocnice. Jak respondent

uvedl, jakmile se mu pacient nezdad a ma dojem, ze by

76



potfeboval intenzivnéjsi psychologickou pomoc nabidne mu
pomoc psycholozky. Stejné tak funguje dobfe spolupréce se

socidlnim oddélenim nemocnice.

Informace o slozeni odborniku z Usteckého AIDS centra

se nepodarilo ziskat.

K otédzce hierarchie vyplyva z odpovédi, Ze ttri lékari
jsou vedoucimi pracovniky a vedou prislu$Snd AIDS centra.
Z rozhovort vyplynulo, Ze plsobi jak na oddéleni, tak
v ambulanci.

Socidlni pracovnice je téz vedouci oddéleni. U
psychologa ani psychiatra nebyla pozice zjisténa. Zdravotni
sestra je pracovnici primé péce.

V&ichni dotazovani 1lékatri jsou specialisté v oboru a
problematice HIV infekce se vénuji dlouhou dobu, zdravotni
sestra devét let, ostatni pracovnici v rozmezi patnacti az
dvacet ¢tyri let. Stejné tak z rozhovorl s ostatnimi
respondenty vyplynulo, Ze se specializovali na problematiku

HIV/AIDS a vénuji se problematice dlouhodobé.

Na zéakladé vyse uvedenych vysledkll se mAzeme domnivat,
Ze pracovnici vénujici se péci o HIV pozitivni maji vysokou
odbornou zpusobilost a dale, Ze HIV pozitivni mohou
vyuzivat pomoci nejen lékatli specialist®i, ale také dalsich

pomdhajicich profesionald.

4.3.2. Otazky vztahujici se k paliativni péci
v kontextu HIV/AIDS

V nésledujicim textu uvadi autor ze svého pohledu u
kazdé otéazky prehled nejdilezitéjsich informaci ziskanych
od respondentli. Vzhledem k rtznému profesiondlnimu pojeti

uvadime odpovédi jednotlivych profesi zv1ast.
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Pred uvedenim vlastnich odpovédi rozhovorl, povazuje
autor za vhodné uvést prehled Umrti HIV pozitivnich

pacientl v poslednich péti letech, které ve spolupréaci s

lékari prazského AIDS centra ziskal pro tuto préaci. Prehled

o poctu zemtelych v letech, a u kolika z nich byla uvedena

pric¢ina Umrti diagndéza AIDS, je uveden v tabulce ¢.3.

V tabulce jsou uvedeny t¥i klinické kategorie, do kterych

jsou pacienti p¥i splnéni klinickych pfiznakd zarazeni a ve

které dany pacient zemtrel. Domnivame se, Ze diky tomuto

prehledu mlZe Ctend?¥ lépe uchopit odpovédi 1lékaru.

tabulka 3: Pocet zem¥elych HIV pozitivnich osob v AIDS
centru Praha

(obdobi let 2000 az 2005, uvedeno dle klinické skupiny ve
které se zemrelil nachézeli)

Klinicka Skupina | Skupina | Skupina | Pozndmka k umrti

skupina A B C ve skupiné C

Zemreli v

letech

2005 3 1 6 dlouhodobd péce
nutnda u dvou

2004 0 1 1 -

2003 0 2 2 -

2002 0 1 7 -

2001 0 2 4 diagndza AIDS

2000 0 1 1 diagndza AIDS

Zdroj: interni material AIDS centrum FN Bulovka (Rozsypal

osobni sdéleni, 2006)

Komentar k tabulce:

Dle sdéleni, které autorovi poskytl zdroj dat, ve

vétsiné ptripadd byla jako pricina umrti uvedena diagndza,

14
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kterd zpusobila vlastni smrt, proto je zaznamendn jen maly
pocet vyskytu umrti v disledku AIDS. Nevylucuje se tim, zZe
rozvoje zdravotnich komplikaci, napfiklad onkologické
diagndézy, nemohly byt zapricinény oslabenym imunitnim
systémem.

Autor se pro lep3i uchopeni rozhodl na tomto misté

uvést ¢ast poskytnutého rozhovoru.

..Jakad je tedy nejcastéjsi pric¢ina umrti?

,Je to tak, rozhodné se podili hodné téch lymfomi, tim
jak se prodluzuje HIV pozitivnim zZivot, vytvari se prostor
pro tumory, které se ne tak snadno potlaci, Kaposiho
sarkomu ubylo. Zatim by v pripadé onkologickych ¢i
hematoonkologickych diagndz probihala 1écba na téchto
oddélenich, zde by aplikovali sérii chemoterapie nebo
cytostatik a vétsSinu c¢asu by stravil zde a komplikace by se
resili tady, drive jsme to délali ,na kolené"“ tady, ale pak

vySla vyhldska.."

Jak hodnoti paliativni pédi v kontextu HIV/AIDS

respondenti z AIDS center

Respondenti ve vétsiné pripadl definovali paliativni
péci jako specidlni metodu prace s umirajicimi. Zminovali
jako dllezitou pastorac¢ni préaci a 1lécbu bolesti.

Lékari upozornovali na soucasnou Uspédnost 1lécby HIV
infekce. Dadle zminovali, Ze diky lécbé v posledni dobé
nezem¥el témét nikdo v diasledku AIDS. Pokud byla zminéna
situace HIV pozitivniho pacienta s onkologickou diagndzou,
pak reflektovali situaci v kontextu paliativni péce u HIV
pozitivnich jako problém.

Ostatni profesiondlové popisovali ze svého pohledu
obecné zkusenosti s mozZnostmi péce o termindlné nemocného

HIV pozitivniho pacienta.
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Z odpovédi vyplyvalo, Ze k umirajicim pacienttm voli
pracovnici vzdy individualni pfristup a vyzaduje-li to stav,
pristupuji k suboptimadlni péci. Domnivame se vSak, zZe
z uvedenych odpovédi vyplyva, Ze pracovnici nemohou
z povahy oddéleni specializovanou paliativni péci,
definovanou v kapitole 1.2. této préace, jako takovou
uplatnovat. Z uvedenych odpovédi se lze domnivat, Ze
nékteti pracovnici v soucasné dobé nepocituji, Zze by
situace v péc¢i o umirajici vyzadovala vet$i pozornost a to
zejména vzhledem k poltu umirajicich pacientt a orientaci
oddéleni na jinou formu péce. Z odpovédi lze vysledovat, Ze
odbornici do budoucna spattuji jako aktudlni fesit spise
situace spojené s naslednou dlouhodobou péci, ve smyslu

Y%

intenzivni socidlné zdravotni péce.

Lékari:

,Vidim to jako souhrn slozZzek bio-psycho-socio-
spiritudlnich, diraz by mél byt kladen i na onu
spiritudlni. Dulezitd je role kaplana, v historii naseho

centra pusobili dva."

,Ja vzdy rikam, zZe pacienti musi s tim, Ze jednou ten
den prijde, pocitat. Ale v soucasné dobé to pri dvou nebo
trojkombinaci retrovirostatik neni aktudlni, ale cely
pristup k 1écbé vyzZaduje maximdalni osobni odpovédnost
pacienta a duvéru mezi pacientem a lékarem. Pak se ten
zminény den da maximdlné oddalit a zachovat i1 nejvyssi
moznou kvalitu pacientova zZivota. U nds zemrelo za celou
dobu osm pacienti, pricemz pouze dva méli pricinu umrti
oportunni infekci v termindlni fazi AIDS, tri méli jinou
interni diagndzu a u trech pacientt je pric¢inou suicidium.

w

Tam to bylo vzZdy tak nesStastné.
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,Prvné mysliim si, Ze dneska prosté 1idi, kteri jsou
zachyceni jako HIV pozitivni a chtéji se 1écit, maji
obrovskou Sanci prezit. Myslim si, Ze dnes neexistuje
takova situace ve které by c¢lovék vcas diagnostikovany,
mohl umrit aniZz by se na tom aktivné nepodilel sam."“

A u onkologickych diagnéz v kombinaci s HIV?

,U hematoonkologickych diagndz, tam je to samozrejmé
problém."

Zdravotni sestra:

,Mam zkusSenost, Ze dost casto, vesmés vsSichni umirali
sami, bylo to vétsSinou v noci, nebo k ranu. Taky je
problém, kdyzZz nemaji partnera nebo partnerku, to se vsSechno
sndsi hur. Problém je taky u maminek déti, tam ty financni
problémy, kdyzZz je sama nebo co s téma détma bude az tu

nebude. ™

Psycholog:

,BohuZzel mam ne uUplné dobrou zkusSenost s lékari, kteri
maji tendenci zachranovat za kazdou cenu, takze diskutujeme
o tom jestli tomu pacientovi v podstaté dva dny pred smrti
jesté nasazovat néjaké 1éky, které ho v podstaté trapi.
Takze jako ,boj“ s 1lékari na tomto poli mam, docela jako
bohuzel, na dennim poradku. Myslim si, Ze by ten ¢lovék mél
umirat jakoby distojné, to se prosté nedéje. Lékari .. ja
chdpu jejich pohled, budou s tou smrti bojovat porad a
porad .. ja jsem psycholog, takze vim, Ze zZivot je koneclny,
a zZe nasim ukolem je nechat toho c¢lovéka distojné zemrit.
TakzZe to se bohuzel déje a to, Ze si v tom s témi 1lékari
nerozumim, to taky vim. Mij pohled je odlisny od jejich a

zase chapu je.“

Socidlni pracovnice:
,Nikdy se na mé neobrdtili, aby mi rekli tady toho nam

nékam umistéte, my uZ se o néj nemiZeme postarat. Ja si
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myslim, zatim téch pacientd neni tolik, aby se to néjak
systémové resilo. Za druhé si myslim, Ze je také otdzkou
casu, nez prosté budou sledovat dobu hospitalizace u HIV
pozitivnich pacientid. Ta infekce je trochu vyjimecnad, my
kdyz tu mdme pacienta na ortopedili nebo na interné, tak po
deseti dnech, chtéji resit toho pacienta ndslednou péci. Ja
jsem ten pozadavek, abych umistila pacienta umirajiciho ...
nikdy z oddéleni nevzesel."

A co néjaka dlouhodoba péce?

,Ted zrovna tam jeden pacient, ktery je na tom se
sobéstacnosti a orientaci hire lezi a ja jsem tedy
domluvila Dum svétla. Ale tam si myslim jestli to troSicku
nebude ... treba ho zlepsSi. Ten si myslim, Ze by potreboval
néjakou dlouhodobéjsi péci, ale treba se dostane do
takového stavu, Ze bude moct byt v Domé svétla. U jednoho
pacienta si vzpomindm, Ze byl problém v tom, Ze potreboval
na psychiatrii a to si nejsem jista, jak by se to nyni

resilo.™

Planovani a prubéh péce o pacienta v termindlnim

stddiu; problém oznamovani termindlniho stavu pacientovi

Na otazky, Jakym zpusobem je planovana pécle o pacienta
v termindlnim staddiu odpovidali respondenti dle své
profese. Pri tomto tématu jesté o néco vice nez
v prededlém, vychazel najevo fakt, Ze témér vétdina
hospitalizovanych pripadl je zvladnutelnd v ramci akutni
péce a jen ve vyjimedénych pripadech se musi pracovnici
potvkat s problematikou umirajiciho pacienta. Lékari
vétdinou hovorili o zku$enostech z minulych dob, kdy nebyla
léc¢ba HIV infekce, vzhledem k neexistenci dnesnich moznosti
1écby, tak Uspésnd. 7 odpovédi, lze také usuzovat, Ze
predstava planovani paliativni péce se u kazZdé profese

1isi.

82



Pri red3eni tohoto okruhu autor také vice pocitoval, a
z odpovédi tak lze usuzovat, ze pokud vyjimecné nastane
situace termindlniho pacienta a byla by vhodnd paliativni
péce, je vzhledem k prostorovym a persondlnim podminkdam na
oddéleni akutni péce v soucasné dobé tézko realizovatelné,
a to se vSemi rozméry, jako tfreba sestaveni hospicového
tymu u indikovaného pacienta.

Autor se rozhodl zaradit samostatné, ale jako soucast
okruhu planovani a péce, odpovédi na otazky k tématu
oznamovani pacientovi, Ze se nachazi v termindlnim stavu
nemoci a z toho vyplyvajici zména v poskytovani péce.

Z odpovédi lze usuzovat, Ze vzhledem k poslédni 1léka¥u na
oddéleni akutni péce je toto téma Castecné bolestné. Autor
se nedomniva, ze by lékari zatéZovali pacienty lécbou do
posledni chvile. Zaroven lze vyslovit domnénku, Ze pravé
diky nejistoté zda i1 v nejtézsich pripadech nedojde ke
zlepSeni diky 1écbé HIV infekce, je velkd obava u lékaru,

pristupovat k vysloveni termindlniho stavu.

Plan a poskytovani péce

Lékari:

,PéCe je planovdana konsilidrné, v soucasné dobé jsou
takové pripady ojedinélé, dnes resime akutni hospitalizace.
Nékolikrdat zde byly pripady, kdy Clovéka privezli i
v bezvédomi, diky HAARTu se pak pacient probere a virova
ndloz se snizi, imunologie zvedne a pacient odchdazi po
svych, s tim souvisi otdzka sdélovat progndzy typu do

nékolika dni zemrete.“

,Moc ne, byli to pacienti, kteri se opakovali a
s nartstajici frekvenci, zkracoval se interval,
hospitalizaci .. ale zjistilo se zZe to nikam nevede, jen se

esi akutni komplikace, ale ten stav se prohlubuje. Pacient

¢
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si vynutil suboptimalni rezim HAARTu, kdyz se vidélo, zZe to
nefunguje, tak se mu nabizela jind kombinace 1éki, kterd by
mu vyhovovala. Nakonec bylo vidét, Ze kauzalni 1écba
selhala a resili jsme néjaky prijem, a pneumonii, jak se
prohlubovali ty laboratorni ukazatele, pacient
kachektizoval, a bylo vidét Ze nikam to nevede, stdale jsme
ddvali 1écbu dost rozsahlou. Mé to pripadd, Ze to sSlo do
ztracena. .. nebo .. U pacientd s loZiskovymi lézemi,
loziskovy proces, nejdriv protitoxoplasmdzova lécba. Neslo,
neslo, pacient byl nesobéstacny, nepohyblivy. Samozrejmé se
zvazovalo, jestli néjakou komplikaci, pneumonii 1écit
masivné, dala se Sance pacientovi, néjakd dvoj kombinace
antibiotik.™

TakzZe uz to bylo v podstaté indikovano minimalné jako
dlouhodoba péce-?

. neni tolik problémi s termindlnimi pacienty, byli
tam pribuzni, chodili, bylo jim umoZnéno.... je velkd rezerva
u pacientid, kteri na tom nejsou tak Spatné ale vyzZaduji
mnoho péce, je to hranicni, k hospitalizaci to jesSté neni,
ale pustit domd také ne. Dum s pecovatelskou sluzZbou
respektive jesté vic nez pecovatelska, néjaky dozor, vy
vite jako to vypada kdyz ten dotycény to nezvladne, jak to
v byté vypada.

A jak byla v pripadech o kterych jste hovofil, nebo
podobnych, fesena lécba bolesti?

,AIDS nepatri k tém chorobam ktery by byly spojeny
tolik s bolesti, hodné pacientd spis zemrelo vyclerpdnim.
Lidi témi bolestmi netrpéli, byla to otdzka, kdy jsme si
rekli, Ze uz jako opravdu se maji davat ty opidty néjaky
ten morfin. Je obava, zZe se tim podpori nepriznivy vyvoj,
ale nebrdanili jsme se uUplné tomu, netvrdim Ze to bylo vzdy
indikovano vcéas. Pak zpétné vas to napadne, jestli jsme uz
neméli zac¢it driv. KdyzZz je tachykardicky, .. vyvaluje oci,

tak je dobré ddt morfin aby se mu ulevilo. Clovék md obavu,
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ze by to ten pacient mohl rozdychat, a tim morfinem by ho

prosté rozhodil, ma Sanci Ze se to jesté zlomi.

,Ten tym, pokud jde o zdvaznd rozhodnuti, nechavdme to
na velkou vizitu, ale dilc¢i kroky miZe délat asistent
oddéleni. Spoluprdce s ostatnimi, u psychiatrické
intervence je to dobré, ve chvili kdy potrebujeme mimo
pravidelné dochdzeni psychiatra, volame psychiatra Bohnic,

w

u psychologa citime rezervy

Zdravotni sestra:

,Tak tady spis funguje, Ze se schdazi ke konziliu
lékari a my pak dostaneme ordinace, 1 kdyZ treba pacient
zvraci, nic nepozije a opravdu uzZ to neni o kvalité Zivota,
lékari zase musi byt kryty. To nejde jen tak zaklapnout
desky a rict konc¢ime. VSichni si tady, ale rikame, Ze
chceme aby byl c¢lovék v klidu, bez souhlasu 1ékarud, ale
néjaké léky na tiseni a podobné, to neexistuje."

,K tém ostatnim spolupracovnikum, ja tedy mizZu ze
svého pohledu rici, Ze se socidlni pracovnici to je dobrd
spoluprdace, 1 s psychologem je vybornd, trochu to kulha
s psychiatrem, ale kdyZ neni jeden, tak mizZe prijit i druhy
z jiného zarizeni, tam mizZe samozrejmé byt problém v tom,
Ze nékteri pacienti nechtéji nékterého z doktoriti, vite zase

znaji se dlouho a nemusi si tak zvané sednout."

Psychiatr:

,Jo a ne, probihaji urcité konzultace s kolegy lékari.
Tak jak vy popisujete funkci tohoto tymu a asi by to mélo
byt, ne. Castéji se stdvd, e prijdu a zeptdm se, néco si
k danému pacientovi rekneme, konzultujeme a snazZime se
dostat k zdavéru, zda je potreba néjaké intervence, zda je

problém u pacienta na roviné psychiatrické nebo somatické.
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. Navic, Ze bychom se sesli a rekli tady uz je konec, to
ne, spise dost casto je to takové nevyslovené. Mé 1 prijde
docela stupidni, jak to vidime v americkych filmech,
zbyvaji Vam dva tydny Zivota, jak to miZeme védét. Jakoby

,zdzrakem" zaléleny pacienti byli."

Psycholog:

,Konzilidrni tym, ne. Nebyl. S kym mluvim, kdyZ se
k nécemu vyjadruji, v podstaté mluvim se sekundari. Treba
se stal pripad, kdy nechci nikomu sahat do svédomi, ale
uzkostny pacient, ktery tri noci nespal, se boji toho, Ze
kdyz usne, tak Ze zemre, typicky stav. NacdezZ na to bylo
sestrickou odvéténo, prosim vds zhasnéte a bézZzte spat.
TakzZze pacient usne a zemre. Ja rikdm, kdyZ néktery
pracovnik nevi, tak at' mi radéji zavold, jda sem ochoten ve
tri hodiny v noci prijet, jen abych to resil ja. I ten
persondl se sesype, 1 ta sestricka z toho ma samozrejmé
vyCitky svédomi a je z toho nesStastnda a jsou to zbytecné

komplikace pri prdci s témito 1lidmi."“

Socidlni pracovnice:

,Ne,.. ne a to mame jako socidlni pracovnice chodit 1
na vizity, to vyplyvd z podkladi, které jsem dostala, kdyZz
jsme tady meéli auditora. Ne Ze bych to stihala, kaZdou
vizitu, jd mam na starosti dalsSich pét oddéleni. Dovedu si
predstavit, zZe bych se treba jednou tydné Sla podivat na
vizitu, zejména u pacientu, ktery mam z oddéleni nahldsSeny.
No a pani stanicéni mi rekla, zZe jako jo, ale Ze se musi
zeptat Séfa oddéleni. .. No takzZe mé vétsSinou pani stanicni

vold, kdyz tam nékdo je a néco potrebuje."

Oznamovani termindlniho stadia pacientovi

Lékari:
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,Ne explicitné, duleZité je nebrat nadéji, da se spise
hovorit o specidlni uUpravé terapie, a soucasné je nutné
upozornit na vaznost situace, aby si napriklad stihl
usporadat své véci, c¢lovék ma prdvo to védét. Napriklad byl
tu pacient, ktery Zil se svou druzkou a ditétem, takzvané
,na hromdadce“, bohuzel zemrel a vzhledem k pravni
souvislostem pak Zena a dité zistalli na prosto bez
prostredki, podarilo se ndm néjak zajistit z daru firmy na
vyrobu 1éc¢iv financéni pomoc, ale..™

,Velky problém je se sdélovanim neblahé progndzy, my
to jaksi neumime. Na druhou stranu mam zkusenost, kdy
pacientce s lymfomem, kdy progndéza byla velmi Spatna,
hematoonkolog sdélil natvrdo, Ze kdyz nepodstoupi zadkrok,
zemre, kdyZz podstoupi jistou Sanci md, zde mélo smysl jit

natvrdo, aby méla moZnost volby."

,Mam obavy, Ze my to moc nedokdzZeme. Spis ten clovék
kdyz zacne s tim zZe, ,ted uz to mam spocitany a podobné"
odporuji mu velmi vlazné, nechavam mu ten prostor,

nevyvracim mu tu predstavu, ale treba to bude lepsi.."

Zdravotni sestra:

,Ne, vite ono je to slozity, ja zazila samozrejmé
pacienty, ktery umreli, ale ty o tom mluvit nechtéli,
neptaji se 1 kdyz asi védi. Na druhou stranu jsem zazila
pacienta, ktery se tak jako sklouznul k tomu konci,
nekomunikoval, krmili jsme ho sondou, hlidali jsme
prolezeniny a de facto uz jsem mu prali ,kl1id"“, a najednou
se probral, rozdélal si tady v kuchynce c¢esnek a vsude
s nim tady chodil a Ze na néj md hroznou chut.™

,K tomu jesté musim rict, Ze na prvniho pacienta,
ktery tu umrel asi nezapomenu. Bylo to hodné emotivni, az

mozna, kdyby to nékdo pozoroval zvenci tak rekne, Ze to je

jak z filmu, zemrel k ranu..."
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Socidlni pracovnice:

,Ne, ja si myslim, Ze obecné to lékare nikdo neuci
rikat at uz zaobalené .... ja si myslim zZe to neuméji, ale
to neni jen v rdamci 1uZkové infekce, s tim se setkdvame 1

na jinych oddélenich.™"

Price s pozustalymi

~ o

Respondenti z tad 1ékart zminovali hlavné chybéjici
vét3di uvazek psychologa, vyjadrovali nedostatek kapacity na
intenzivni préci s rodinou. Zminovali fakt, opakovanych
navstév pozlstalych u 1lékarti, Jjakoby se chtéli vyrovnat se
ztrdtou alespon pri hovorech s lékarem.

Z odpovédi psychologa vyplyvéa, Ze citi nedostatecné
oSettrenou praci s pozustalymi a Ze pozustali zase maji
tendenci byt s tim sami. V protikladu k odpovédim 1lékartt,
nadm mtuze vyvstat otédzka, zda pozlstali radéji nechodi
k lékari, ktery mél jejich p¥ibuzného, partnera i nékolik
let intenzivné v péci a znal ho velmi dobre.

MiZeme se domnivat, ze pocituji vétsSi odezvu a moznost
u takovéhoto profesionédla. Dal$i otézkou pak zlGstava, zda
stdle v podvédomi bézZné populace nemd péce psychologa
naddech psychického onemocnéni. Na zakladé odpoveédi se
mizeme domnivat, Ze i1 kdyZ se zdravotnici snaZi vyjit
rodiné a partnertm maximédlné vst¥ic, a to i1 pres moznosti
oddéleni akutni péce, je presto péce o blizké béhem a o
pozustalé po umrti nedostatecna.

Domnivéame se vSak, ze tato péce ani neni stéZejnim
tkolem 1lékatrti o to vic v podminkédch o kterych mluvime zde.

Domnivame se dale, Ze spadd pravé do kompetenci psychologu

a socidlnich pracovniktl v hospicovém tymu.

Lékari:

88



,Po smrti sem dost Casto pozustali chodi, u
truchlicich pozistalych je nutné ale pretrhnout pouto
s Bulovkou, problém je, Ze nékteri potrebuji truchlit i pil
roku a na to opét nemame kapacitu. Ale v priubéhu dokdzZeme
zaridit, aby mohli byt blizci pribuzni s pacientem maximum

casu.™"

Psychiatr:

,Spis v prubéhu 1écby, tu a tam se stava, Ze si Clovék
nepreje aby se to rodina dovédéla, a pak tam treba dojde
k provaleni diagndzy, ptaji se co se to déje? Vim i kdy ta
diagnéza rodiné byla sdélena na obranu zdravotnikid, ta
rodina méla pocit, zZe ,takovy mlady c¢lovék, on se zhorsSuje

w

a vy nic nedéldte?"..

Psycholog:

,Jo, to by byla velkda moje idea, pouze v pdr pripadech
se mi to podarilo, kdy vliastné bud byvaly partner toho
umirajiciho, nebo rodice. V jednom pripadé to byla manzelka
a déti umirajiciho, ale to se mi dari velmi mdlokdy, kdy
mam tu Sancili zachytit je v tom nejvétsim ocekavani smrti,

v tom nejvétsSim stresu, ktery prozivaji. Ale ti pribuzni,
funguje tam vytésnéni, kdy jednou pro vzdy to uzavriou a uz
se jako nedostavéji. Je to neosSetreny, je to hodné bolavy,
veétsinou se ta rodina hodné stahne a odtruchli si to sami a
uz toho odbornika nenavstivi, pro né je kontakt s Bulovkou
neprijemny. Popreni a vytésnéni konec koncd funguje u
samotnych HIV pozitivnich. Pro priklad: tam se bézZné stdva
Zze pacienti chodi ke svému obvodnimu doktorovi, kdyZz maji
anginu a pan obvodiak se poctivé snazi, treti antibiotika,
ale furt to nezabird, ten 1lékar nevi tu zadkladni diagnodzu.
V podstaté to poprou tak dokonale, Ze se chovaji jako

,zdravi“, v podstaté to tak funguje."
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A to mizZe fungovat i u téch pfibuznych, takovéto
popteni?

,Jasné, tam je ale vétsinou jesté ten problém, Ze
nékdo vi, Ze zemrely byl HIV pozitivni, nékdo to nevi, nebo
celé pribuzenstvo to nevi, takZe se nedd moc pracovat
s tim, Ze je to tak a tak. Ted nékdo tam v té rodiné je
takovy, Ze to vi a vycita to tomu mrtvému, pak jsou tam
nékteri, co nechapou pro¢ se chova jinak. Kdyby vsichni
védeli, Ze je to néco jiného nebo vsSichni nevédéli, Ze to
je néco jiného, ale jakmile nékdo vi a nékdo nevi, tak to

vyvoldva trenice."“

Predstava optimdlni péce o umirajici pacienty s HIV

Na otazku, Jjak si predstavujete optimédlni péci o
umirajici pacienty s AIDS, uvadéli respondenti odpovédi, ze
kterych lze usuzovat, Ze si uvédomuji obecné nedostatky
v systému péce o umirajici pacienty. Lze tézko zobecnit
zavéry z odpovédi. Kazdy respondent vychédzel ze svych
osobnich zkuSenosti a vychodisek své profese, presto zde
miZeme vyslovit domnénku, Ze existuje potfeba vytvorit
systém nasledné dlouhodobé péce pro pacienty s HIV/AIDS.

V rémci tohoto systému by bylo mozné realizovat i
kroky paliativni péce. Zajimavé mGze byt zjisténi, Ze ve
dvou ptripadech maji respondenti pozitivni zkuSenost
v osloveni poskytovatelll paliativni péce. MlZeme usuzovat,
Ze na zakladé této zku3enosti by se v budoucnu dal vytvorit
systém péce o pacienty v termindlnim stéddiu AIDS, ¢i spise
onkologické diagndzy u HIV pozitivniho pfimo v hospicovych
zatrizenich, za podminky, Ze by v pripadé pottreby fungovala
moznost konzultovat s infekénimi specialisty a vyuzivat
jejich navstév u pacienta.

V odpovédi psychologa, lze zaznamenat reflexi nutnosti

zaCit pracovat s celym prirozenym systémem HIV pozitivniho
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¢lovéka jiz v pocatku, a tim pak do budoucna zajistit i
pot¥ebnou oporu v pripadé zhorseni zdravotniho stavu, které

mize vyZadovat paliativni ptristup.

Lékari:

,Predstavuji si mozZnost realizovat zarizeni pro
ndaslednou dlouhodobou péci, napriklad z hlediska HIV se
jedna o zdalezitost relativné dlouhodobou. Z pohledu
sebeobsluhy, takové té intenzivni a spise za ucasti
oSetrovatelld, v podstaté, zde by se dala realizovat takova
ta paliativni pécle. JenZe obdvam se, Ze na ruku nepujdou

urady.

V historii existovala nabidka reditelstvi Mélnické
nemocnice, kam spadala infekcéni nemocnice Kopa, kde do té
doby fungovala péce pro infekéni pacienty na dlouhodobou
hospitalizaci (nosici tyfu, pacienti se Zloutenkou) a bylo
zde 1 zdzemi sportovni, celé po rekonstrukci. Zde tedy
realizovat obdobné zarizeni pro HIV pozitivni dlouhodobé
nemocné, nebo na doléceni, byli ochotni i zajistovat
prevozy k nam za ucelem akutni péce, jenzZe pak z toho seslo
diky urednimu zdasahu."

Domnivate se, Ze Vam zdravotnicky systém, tak jak je
nastaven, dovoluje uplatnit vSechny slozky paliativni péce?

,Ne, bohuzel je to vSe o financich, nyni bojujeme ze
vSech sil o zachovdni dostupnosti terapie vsSem, pro které
je indikovana, aby byla zachovdna vysoka kvalita péce.
Nemdame kapacitu bojovat navic na tomto poli i kdyz i do
budoucna vidim, jako velmi duilezité existenci ndsledné

dlouhodobé péce pro HIV/AIDS nemocné.™“

,Urcité 1lidsky pristup, bez ného to nejde. Mam
zahranic¢ni zkusenost, kde v zarizeni pro termindlni

pacienty s AIDS fungovala svépomocna podpora. Byl zde
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pokojik se svickami, mohli zde byt vsichni spolu nebo
rodina s pacientem, jak bylo potreba. Dulezité je, hlavnég,
kdyz nékoho takovy c¢lovék ma."

,Jednou jsem mluvil s pani doktorkou z mistniho
hospice a ta rikala, zZze by to slo, Ze bych tam eventuelné
dochdzel na konzultace u nasich pacienti, ale zatim nikdo

takovy nebyl."

Psychiatr:

,Kdybych tedy si mél predstavit, dejme tomu, mél bych
kouzelny proutek, tak asi takto. Kdyby byl takovy pacient
v rdamci oddéleni, byli by tam externi 1idi, kteri si s nim
budou povidat, udrZovat ten socidlni kontakt a potom vétsi
skupina klasickych oSetrovatelid. U nds bohuZel funguji
vysoce vyskolené sestry, jako odnasecky mis, coz je
v podstaté hloupost, pro ten chod oddéleni, ve chvili, kdy
je tam pacient vyzZadujici intenzivni dlouhodobou neakutni
péci, pak jedna sestra nestaci. Jd mam profesiondlné 1
problém s tim, Ze napriklad u nasich pacientd to nemusi byt
jen o té paliativni péci, a mohou, tu a tam vyzZadovat zdsah
akutni péce i pro odstranéni diskomfortu. A ten hospic, tam
se trochu obdvam, Ze toto by chybélo. Dokdzu si predstavit,
ze by v rdmci naseho oddéleni, vznikne v pripadé potreby
jakysi minihospic, bude to mit svij odlisny provoz se
zvysenym persondlnim obsazenim oSetrovatelek a v pripadée
potreby, zde by bylo k dispozici veskeré vybaveni. Jenze
bohuzel je to otdzka penéz i1 strategie zarizeni obecné. A
pokud by to byli interni zaméstnanci zarizeni, hrozi
problém socidlniho statusu téchto zaméstnancid, ten kdo by
pracoval v hospicu bude jako ,nizsi“, ta Spickova péce se
poskytuje preci jinde, tam jsou ty 1idi uZ na umreni. Ona
ma ta paliativni péce jakysi nddech a to i u laikid, nutné
zbytecnosti. U pacientili, hrozi potom problém jak by to

vnimali sami, mam zkuSenost ze studii, Ze fungoval pokoj
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v rdmci interny, kam se presouvaly ty nejtézsi pripady
S nejmensi pravdépodobnosti vyléceni, a oni Fikali: a to je

posledni sStace, takze to mam jasny."“

Socidlni pracovnice:

,Dokdzu si predstavit, Ze kdyby existovalo oddéleni
ndasledné péce, v ramci kterého by se tato péce poskytovala.
Ano jedna socidlni pracovnice na oddéleni a mohla by 1
zajistovat dobrovolniky a vénovat se intenzivnéji témto
pacientuim. Ale v soucasné dobé, je takto indikovanych
pacientd mdalo, to je téZko mozZny.

Zatim v tomhle stavu .. kdyby nds tu bylo osm
pracovnic, tak jo. Nebo aZ tam bude 200 pacienti, zatim by
to bylo tak pro ¢tvrt uvazku na 2-3 hodiny denné.™“

Jak se domnivate, Ze by se resila situace, kdy HIV
pozitivni pacient ma& jesté vaznou onkologickou diagnézu?

,KdyZz to bude onkologickd diagndza, jestli by ho vzali
do toho hospicu, jako do Litoméric si myslim, Ze ano. Ja
jsem se tam byla podivat loni, nebo predloni a ptala jsem
se na HIV a kolegyné mi rikala, Ze ano. Tam jsou perfektni
1idi. Zase mam zkusSenost s jednim hospicem, spadovym, kde
je to velmi prijemné prostredi, ma to prijemnou atmosféru,
kdyz tam jste, ty 1idi odvadéji kus prdce, je to narocny,
ale na zZddost o umisténi u jinych pacienti@, ne HIV, se ani

neozvali, takzZe ...

Psycholog:

,Jo.... takova ta postel, okolo ktery je spousta 1idi a
drzi ho za ruku, to by bylo idedlni, to by se mi libilo."

Jak si myslite, Ze by se tohoto modelu dalo dosahnout
v ramci systému, jak je nastaven?

,Ve svété tak hodné fungujou, ja vim, Ze nasSe zemé ma
to specifikum, je nds tady, nebo HIV pozitivnich je malo,

ale tam se pracuje s celym systémem té rodiny. To znamena,
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ze kdyz uz nic, tak alespon partnersky poradenstvi funguje
a tak dale. Ten c¢lovicek vejde do néjakého systému, kde se
o0 néj vsichni néjak staraji. Ja nezastdvam ndzor, Ze muzZou
si za to sami, tak at si to resi sami, jda to moc takhle
nemam. Mé by to nevadilo toho ¢lovicka do toho systému
prijmout a v podstaté s tou rodinou néjak pracovat. Tu
rodinu pripravovat nejenom na to, Ze jednou zemre, ale 1
ten bézny zpilisob jak ta rodina ma fungovat, trosSku se
naudit s tim Zit.

Ano je to zdvazna nemoc, kdyby mél rakovinu, je to
taky zdvazna nemoc. Prosté naucit ten rodinny systém to
pfijmout. Casto mi klienti rikaji: ,Jd prosté ani nemiZu
jet domii, tam se o tom nemluvi, ja o tom mluvit chci, oni o
tom mluvit nechtéj. Ja si tam pripadam jako debil, ktery je
tam nékde aby tam nevycnival. Nebo: Ja to nemizu rict mamée,
tu by to polozilo, ona je uz starda. Takové ty vycitky, ale
to vSechno jsou véci, ktery se daji resit."

A co doprovazeni a pomocnad ruka odbornikua?

,Ja mam takovou predstavu, Ze by to bylo takové to
centrum, kde se da prijit, ziskat informace, posedét,
popovidat si s 1idmi co to maji dost podobné. Co treba my
na Bulovce povazujeme za jednu z tézkych véci, je HIV
pozitivni maminka porodi dité, rok a pul se nevi, jestli to
dité bude pozitivni nebo ne a ty matky nestoji o kontakt
s jinymi matkami. Kdyby se sesly a jedna mama rekla: ,Ja
jsem tak uzkostna, jestli to dité bude zdravy", ta druhd by
rekla: ,Ja se toho taky bojim"“, tak to sdileni téch
zenskejch by fungovalo. Ony by se zklidnily, takova ta
svépomocnd organizace. Jenze ty klientky nestoji o ten
kontakt, ty se radsi budou trdpit sami, protoZe to pred tim
svétem ukryvaji a nez by teda Sly si o tom popovidat.™

Co fikate ideji, zZe vzhledem k finanénim mozZnostem a
nizkému poétu umirajicich v dtsledku AIDS, by v ramci

fakultnich nemocnic, existovalo néco jako oddéleni nasledné
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péce, kde by to bylo i pro nase pacienty p¥ipravené s celym
tymem a mistem pro rodinu?

,Ja myslim, Ze nemda smysl to HIV vycleriovat, to je
problém umirajicich nebo vdzné nemocnych obecné. Tam
samozrejmé by se muselo .. ano 1 zdravotnici maji predsudky,
takze ono by to jen tak neslo. Ale myslim, Ze obecné a to u
kteréhokoliv zdvazného onemocnéni, tak automaticky by mélo
nastavat to aby se pracovalo s celym jeho systémem. My u
ného nemtizeme byt 24 hodin denné a hlavné psycholog nikdy
nemize nahradit emocné blizké 1idi. Ale my je miZeme
podporit aby ti blizci neselhali. ProtozZe, kdyzZz se zhrouti
jediny c¢lovék, ktery mu mohl pomoci, treba matka, ktera
neni schopnda ho prijimat, tak ten c¢lovék v problému
zlistdva. Vezméte si kluka, kterému je 26 a vibec nemd mit
jesté takovéhle zdravotni problémy, a najednou rodina,
stary otec, stard matka, kteri maji sami problémy se svym
zdravim a najednou se maji starat o daleko horsi pripad a
to se ty 1idi musi ucit, to neni dany od boha. Ja bych to
nevyclenoval na HIV pozitivni a jiny tézZce nemocny, ale ten

systém by se dal probudovat pres tyto problémové diagndzy."“

4.3.3. Otazky, které vyvstaly béhem rozhovoru

Autor se rozhodl otéazky &i témata, kterd vyvstala
béhem rozhovoru uvést dle profesnich okruhti. Musime zde
zminit, Ze vzhledem k nékterym aspektlm HIV infekce byly
témto pracovniklm kladeny doplniujici otédzky aby se podarilo
lépe ziskat prehled o specifikéch, kterd se pripadné musi u
umirajiciho pacienta s HIV Yed3it. Na tomto misté neuvadime
zadné obecnéjsi zaveéry, z odpovédi vyplyvaji konkrétni
zjisténi, kterd dokresluji situaci HIV pozitivnich osob,
kterou se autor pokusil pfiblizit v charakteristice

cilovych skupin v kapitole 3 této prace.
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Okruh péce léka¥e a zdravotni sestry:

Jaké mate zkusSenosti v pf¥ipadé, kdy pacientova rodina
nevi o jeho diagnéze ba i napfiklad sexudlni orientaci?

, .. pro pripad, kdy si pacient nepreje abychom
informovali rodinu, Ze je HIV pozitivni, je dobré, Ze na
1GZkovém oddéleni je takzvané kombinace diagndz, jsou zde 1
maminky v infekcéni inkubaci, takZe to nemda punc AIDS.

Pokud si to ¢lovék opravdu nepreje, mame i1 vyborné
fungujici tymovou spoluprdci sester, jde o individudlni
dohodu.V pripadé odlisné sexudlni orientace, kdy rodina
nevi, jde opét domluvit se sestrou aby v dobé ndvstév
upravili situaci tak, aby nedoslo k néjaké neprijemné

situaci setkani se rodiny 1 partnera“

,Vite, mame tady takovou dohodu, vsSechno jde kdyzZ je
spoluprdace na vsSech strandch, jd vidim problém jinde. Hodné
nasich pacientd jsou gayové a tam byvd nejeden problém,
dost cCasto to rodina nevi, my to samozrejmé nesmime rici a
pak je tu problém i s diagndzou, je to komplikovany, nékdy

tady to okoli chybi, ale spis, Ze neni..."

Mate zkusSenosti s odbornou podporou - supervizi?

,Bohuzel mame se supervizi zdpornou zkusSenost, po
jednom pokusu, vikendové supervizni setkani pro stredni
zdravotnicky persondl, se poté vyskytl problém
rozpadajiciho se oddéleni™

Co Vy osobné potfebujete, aby se Vam pracovalo lépe?

,Bylo by zapotrebi pro lepsi kvalitu péle o pacienty
mit cely ¢i vétsi neZ nula néco uvazek psychologa,
napriklad u mé v ambulanci délam pouze jednu cCtvrtinu
vliastni klinické prdce. Pacienti si nemaji s kym popovidat,

resSim osobni, socidlni otdzky. Je zde také problém divéry
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pacientid, nemuseji si s dostupnymi odborniky padnout do

w

oka.

w.,Ja si vzdy néjak odpocinu, relax a na chvili vypnu."

Pamatujete, Ze by vas pacient pozadal o eutanazii,
nebo minimalné by fekl: , Uz mé neléc¢te, nechté mé byt"“.

,Pacient s AIDS nerekl, nepamatuji si, ale v ramci
oddéleni tu byl pacient s hnisavou meningitidou, ktery o to
pozddal pres komunikacni tabuli s pismeny, ale pozdéji se
z toho dostal, takzZe spis je problém v odhadu, kdy se
subjektivné citi pacient Spatné. KdyzZz jsme byli pozadani,
tak to bylo tim Spatnym psychologickym rozpolozZenim, ta

choroba nebyla infaustni."

Okruh péce psychologa

A jakou mate zkusSenost s lécbou bolesti a davkami
analgetik?

,Hm,. dneska mdme uzZ ty pacienty provérené ze vsech
stran, jak k nam chodi dlouho, Ze jim podat analgetikum,
tak aby jim neublizilo a v podstaté tak aby jim podporilo
to, co potrebujeme neni zas, tak obtizné. Jiné by to bylo,
nevim, napriklad, kdyz prijedou 1idi z havdrky, tak tam se
musi nasazovat analgetikum naslepo, kdezto tady to je
¢clovék, kterého zndme, mame sjeté jeho jaterni testy.
Cokoliv si vymyslite, tak ta lécba analgetiky jde na miru,
a dd se 1 s predstihem ten Clovicek pro to otypovat. A
navic na Bulovce to Centrum bolesti, které funguje, funguje
velmi kvalitné a spoluprdce s nimi byla vzZdycky velmi
dobrd. Jak rikam, 1ékari nasazovdni opidtovych 1éku
nechtéji, jako .. opravdu vahaji jestli nasadit nebo
nenasadit. Jd s témi 1idmi, co jsou umirajici, tak jako

dlouze mluvim .. vZdycky v jedné fdazi toho naseho rozhovoru
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nemd smysl jim vnucovat nadéji, ta nadéje tam uz neni.
Takze, tak jako v souladu s Kiibler — Rossovou, nasadim to
téma jiné; kdyZ ten stav je vdzZny, chcete o tom mluvit;
prvni otdzka téch 1idi je: ,bude to bolet?"“; a je to vzdy
prvni na co se mé zeptaji. Ja za sebe jim rikam, myslim si,
Zze se to da 1léky zvladnout, Ze ta samotna bolest Vas
zatézovat nebude. Trochu mé mrzi, Ze nevim, jestli to tak
opravdu bude, Ze jim slibuji néco, co moznd nenajde
odezvu."

Kdyz mluvite o bolesti, napadd mé téma, ze kdyz ¢lovék
umira mizZe mit dobfe zvladnutou bolest z toho
fyziologického hlediska, ale presto trpi néjakou bolesti.
Ta miZe byt zplUsobena, pravé z vnit¥nich psychickych
pochodt, nebo z nedotesSenych ukold, nevyresSeného vztahu,
mate vy s tim néjakou zkuSenost?

,0Ono to byvda Casto u téch pacientt tak, Ze kdyZz
neprijmou to termindlni stadium, kdy nemda smysl jim néco
slibovat, tak jsou v takové velké uzkosti, zZe prichazi ten
konec, tak oni jakoby vyzaduji dalsi a dalsi péci. A to
nemusi byt védomé, to neni védomé, zZe by ndm 1lhali o tom to
neni. Je to o tom, Ze oni stale rikaji, tady mé jesté boli,
tady mé jesté boli a chtéji néjakou dalsi pécdi, v podstaté
oni védi, Ze pres tu bolest toho doktora néjak oslovi. A
byva to casto pro né, nebo ve vétsiné pripadd nevédomé, kdy
0 ni si pres tu bolest rikaji o dalsi pozornost a néjakou
nadéji. Lékari pordad tak funguji a mizZu jim to pordad
vysvétlovat a nejde mi to, Ze uzZ tu nadéji vlastné nema
smysl tam ddavat. Kdyz tam byl treba jeden pacient, ktery
slavil posledni vanoce, tak jd 1 on jsme védéli, zZe to jsou
jeho posledni vanoce a nemélo smysl rikat: ,Prosim Vds
nehrajte tady takovyhle ... nebo nedélejte tady takovyhle

., uklidte to, to nema smysl délat tady takovyhle akce,
kdyz nevite." Jo, ten pacient to presné védél. Mam

zkusenost, Ze kdyzZz mluvim s pacientem a loucdim se s nim
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v utery a reknu, zZe prijdu ve ¢tvrtek rano a on mi rekne,
ja uz tady nebudu, tak vim, Ze rika pravdu. On uZ tam
nebude, ve stredu vecder zemre. Zase chdpu ty doktory, jo,
ten doktor nemizZe priznat Ze prohrdva, to prosté nemize. Je
prosté dan tak, Ze bude do posledni chvile poskytovat
podporu a péci, pomoc a 1écit. Ja to mam prosté jinak.“

Zazil jste nékdy umirajici Zenu, u které by bylo
zjevné, jak trpi tim, Ze nezvlada svou roli matky,
pec¢ovatelky?

,Ja jsem zazil jednu pani, ktera méla dvé dcery, to uz
je vic jak deset let, vzpominky prekryl prach. Ta prdvée
tenkrdt si hrozné prdla jesté na Sté&dry den jit domid, jako
uzit si Stédry den. S téma holkama pripravovala ten veder.
A lékarutm, tenkrdt jim ziistdval rozum stdt, protoZe neméla
uz zZadnou imunitu, v podstaté se vsSichni divili, Ze ZzZije.
Presto se ta psychika, to je pravé to proc¢ vzdycky tém
pacientum rikdm, Ze je dobry aby fungovala, Ze ona se tak
vzmohla, Ze prosté na ten Stédry den byla schopnd odjet,

v podstaté i s nulovou imunitou, samozrejmé asi dva dny na
to zemrela, ale ta touha po tom s tou rodinou jesSté na
Sté&dry den byt a s téma dcerama pripravit ten Sté&dry den,
prosté tam to fungovalo. Tam je krdsny dukaz toho, Ze kdyz
to télo uZz nemizZe, tak ta psychika to je jesté porad
schopnd koucovat. TakzZe na té Bulovce, ja povazujili za
dilezité aby jednak méli socidlni zdzemi, rada téch klientu
mi rika: ,tohle je nemoc samoty, vsSichni, co tu jsme, mame
tendenci k samoté". Tak aby fungovalo zdzemi a fungovala
psychika, kdyz tyhle dvé véci funguji, tak ti 1idé maji
teoretickou Sanci byt dlouho v pohodé, vyhnout se
problémim. "

Jakou mate zkuSenost ohledné emocéni zatézZe napriklad u
zdravotnich sester, personalu v pfrimé péci-?

,KdyZz jsme u téch sestricek, tam jsou dasto klienti,

kteri tam prisli infikovani treba ve dvandcti letech od
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néjakého prepardtu a ty sestry s nimi stdrnou. Vidi jak ten
kluk dospiva, pak ten kluk umira a umrfe. To oddéleni se

rozsype, jednoznacné."

Okruh péce psychiatra:

Mél jste pacienta s HIV demenci, a vyzadoval
specifickou péc¢i?

,Ano. V péci zde je urcitda sSance na zlepsSeni i u
tohoto typu demence, hodné dobre funguje antiretrovirova
terapie, ta ndm pomahd. A samozrejmé jako i1 u jinych forem
demenci, ¢ili rezim, aby tam byly zdkladni véci, napriklad
aby pacient vidél na hodiny, aby tam byla psychickd
aktivita, pacient pokud miZe chodil na prochdzky, a aby to
bylo pravidelné, zachovany rezim a ve stejném rozsahu aby
nezabloudil. V pripadech, kdy to byl ten celkovy zdravotni
stav horsi, tak alespon zachovat néjaky socidalni kontakt,
sednout si k nému a povidat si, pokud to ovsem vydrzi.
Napriklad pét minut povidani a vidite, Ze Vam ten cClovék
usind, to nema smysl lamat pres koleno.

Na druhou stranu jsme méli v pécl pacienta, u kterého
nebyl problém s HIV demenci, ale problém byl psychiatricky.
Trpél maniemi, byli tam problémy financni a docela
zarputile 1 v jisté fdzi odmital 1écbu, je pravda, ZzZe
dlouho to nevypadalo, zZze by mél mit psychiatrickou

hospitalizaci, ale..."

Co si myslite o poptavce ve vyuzivani paliativni péce
u samotnych pacientd s HIV/AIDS?

,Je rada HIV pozitivnich, zejména tedy gayi, kteri
vam do hospice nepitijdou, mizZe jit o jisty zkuSenostni blok

vuc&i cirkevnim institucim.™
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Jakou mate zkusSenost s osamélosti umirajicich;
zejména, u kterych je vysoké riziko izolace? Ptam se
v souvislosti s homosexualni orientaci.

,Ano urcité, zejména v rdamci gay komunity mizZe dojit
k sekunddrni diskriminaci a izolaci. Na druhou stranu,
kolik 1idi z okoli toho blizkého, pokud jim sdeéli, zZe je
HIV pozitivni a navic v termindlni fazi, je schopno emocné
pomoci tomu kamardadovi.

Druhd véc, je ta, Ze vzdy fungovala ta pomoc ze strany
HIV pozitivnich, kteri sami byli fit. I kdyZ tu hrozi
riziko, velké zatéze, protozZe se jich to samotnych tykda.
Znam c¢lovéka, ktery pecoval dobrovolné o pdr HIV
pozitivnich v termindlnim stdadiu a stalo se nahodné, ze
kdyz toho c¢lovéka oholil, ten na to v krdtké dobé zemrel.
Ten ¢lovék se potom uzZ bdl sam chodit, protoze mél dojem,

ze kdyz nékoho oholi, tak mu zemre.™“

Jakou mate zkusSenost s rezignaci u pacientd?

,Nékdy tam byvd, a to je ale u vsech chorob. Spis mé
napada, zazil jsem ale pacienta, respektive, HIV
pozitivniho, ktery zdaleka v té dobé, kdy zacal hovorit o
konci, na tom tak Spatné nebyl. Vzdy rikal: ,ja to mam do
Svestek™, no a do Svestek to mél a to opravdu objektivné
nevypadalo, tam se potom rozjely jiné problémy, které

zpusobily ten sestup imunity, ale nevim, zda védel."“

K tomuto tématu, mé jesté napadad zazil jste hovofit
pacienta o eutanazii-?

Zazil jsem dost casto, zZe pacienti rikaji, dokud jsem
jenom HIV pozitivni, tak to jde, aZ budu mit AIDS, tak to
skonc¢im, spdcham sebevrazdu, pak uzZz ale na to neméli silu.
bPordad si hlavné rikali, je Sance, je Sance a pak uz neméli

silu to udélat.
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Jaké zkuSenosti mate se spiritudlni péc¢i u
umirajicich?

,Ano, 1 u jiZz zminéné supiny gayu, byla casto jista
forma této potreby. Rada nechtéla, ale kaplana nebo fardre,
on se tam ten spiritudlni rozmér objevi, ale nechtéji tu
formu instituce, navic cirkve. Ja si myslim, Ze by byli
radi, kdyby si mohli popovidat s néjakym fardarem, jen kdyby

nevédeli, Ze je to farar."

Pr¥etisténa odpovéd vedouciho AIDS centra Usti nad

Labem

,Odpovéd mizZe byt relativné strucénd a proto ji zkusim
poskytnout cestou mailu:
- ve spddové oblasti naseho AIDS centra (Ustecky a
Liberecky kraj, registrovano 70 HIV pozitivnich) neni
zarizeni, které by (az dosud) zajistovalo paliativni péci o
pacienty s AIDS
- v poslednich letech u ndas zemrelo na AIDS 5 nemocnych,
vSichni strdvili posledni tydny (nékteri i mésice) na nasem
14zZkovém oddéleni
- vyhodou tohoto reseni je, Ze umirajici dobre znaji
prostredi AIDS centra a zejména persondal, ktery se o né
staral po cela léta, tento personal ma také véetsi
zkusenosti a znalosti o HIV
- nevyhodou jsou vysSsi ndaklady na liUZkoden v pripadé
nemocnic¢niho 1uZka ve srovndni s luZkem hospicového typu
- vzhledem k nizkym pod&tum HIV pozitivnich v CR a vysoké
uc¢innosti HAART (protivirové 1écby) je pocet nemocnych v
terminalnim stddiu AIDS natolik nizky, Ze nepovazuji t. C.
za nezbytné budovat ¢i vyhrazZovat pro paliativni péci o HIV

pozitivni néjaké nové kapacity"“
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4.3.4. Samostatny rozhovor s pracovnikem se
zahraniéni zkusSenosti

Autor se tento rozhovor rozhodl uvést, presné jak byl
veden, v doslovném prepisu z diktafonu. Téma rozhovoru bylo
obdobné jako s pracovniky AIDS center. DAraz byl kladen na
to aby respondent odpovidal v kontextu ze zkuSenosti

v zahranici.

Co ma prinést paliativni péce?

,Mé k tomu napadd spousta termint, jednak je to
kvalita Zivota, to urcité, potom diistojnost a tisSeni
bolesti, do velké miry to ovlivinuje kvalitu Zivota.
Protoze, je jednak zbavovan bolesti, vi, zZe 1écba nevede ke
zméné stavu a vi Ze je umirajici a ma jistotu,; mizZe ke
smrti vzhlizet s klidnou tvari a vyrovnavat se smrti a
nevyrovndva s nejistotou, ale s jistotou. To si myslim, zZe
je veliké pozitivum.

A rozhodné by paliativni péce méla zahrnovat néjakou
psychosocidalni pomoc, to znamend prdaci s blizkymi 1idmi,
urovnat vsSechny vztahy, které treba urovnané nebyli, rict
jim co jim rict chce, na tyto véci a aby mél ¢lovék mozZnost
vyridit si posledni véci, jako posledni viili. Rozhodné by
se to mélo zamérovat na tiseni bolesti aby se ten ¢lovék

mohl vénovat tomu, cemu se na konci vénovat ma."“

Co si myslite o tvrzeni, Ze bolest nemusi mit pricéinu
somatickou, Ze si ¢lovék stézZuje na bolest,
nespecifikovanou, hovofi o bolesti, ktera mizZe vyvérat
z nedofesSenych vztahd, nebo nestihnutého wtkolu, ktery
stihnout chtél. Jakou mate, s timto vy zkuSenost?

,Ja mam zkusSenost takovou, casto se néco podobného
promitalo hodné do stiznosti, c¢lovék chodi za persondlem a

stézuje si, mé boli tady to a tady to, a dostdava rizné

U

tisici prostredky, tisici 1léky, ale vypadalo to jako Ze si
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rikd o pozornost. Myslim si Ze v momenté, kdy se clovéku
zacne vénovat pozornost, takova ta ,lidskd, hrejiva
pozornost"™ ono to odezni a nemusi dostdvat takové davky

morfia."

Mate zkusSenost, obecnou zkusenost nebo z vasi roéni
stadze v Keni, Ze pokud dojde k tomu, zZe ¢lovék sméruje ke
konci, zhorsi se mu zdravotni stav, utvor¥i se
multidisciplinarni, konziliarni tym, i v ramci systému
akutni péce-?

,Zazila jsem néco podobného spise v Keni, pokud se
néco podobného praktikuje v AIDS centru, tak jsem tu
moznost byt u toho neméla. V Keni si umirajici ¢lovék svola
vSechny své blizké, celou rodinu a té rodiné ddva ukoly, co
vSechno potrebuje udélat, co je treba zaridit a jakoby
,moudre jim promlouval do duse"“. Treba i dité, rikalo
rodicuim, co by méli udélat, co by si prdalo.

Kdyz umirala maminka jednoho ditéte, déti, tak na
starsi holcicku predavala odpovédnost, co by méla vsechno
zaridit a koho se postarat. Takze zde, ten
multidisciplindrni tym, ktery by fungoval v Cechdch, tam to
bylo v ramci rodiny. V Keni rodina plni mnoho funkci, které
zde plni instituce, je pravdou zZe ta zdkladni rodina, je

treba 1 deseticlenna."

Mate zkusSenost, se sdélovanim infaustni diagnézy, jak
nejlépe k tomuto kroku pfistupovat v kontextu HIV/AIDS?

,V Keni, jsem to nezazila, zZe by se nékomu sdélovalo,
to Ze umird, on to ten c¢lovék poznal sam. Napriklad pri
pohrbu jedné holcicky, byl pritomen chlapecek, ta zemrela
tri tydny pred jeho smrti, a on vycitil, Ze se dostane taky
tam, kam ona. Ptal se co se presné déje, co se déje po
smrti a ptal se taky sam na sebe a to se jesté nedalo

predpovédét, zZe zemre, ale on to citil.
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V nasich podminkdch jsem to nezazila, protozZe to je
velky problém nadéje, mizZze ho to vyburcovat, Ze chce
bojovat. I kdyz ho vysiluje zachovdani stejného rytmu,
napriklad prdce, ma to smysl. HorsSi je kdyz cClovék
rezignuje."

A co s rezignaci?

,To je tézké, c¢lovék, ktery se rozhodne, je to jeho
svobodnd volba. Okoli pak, co miZe délat, je rikat, Ze ho
maji radi, a Ze pokud se rozhodne na ,druhou stranu", tak
ho podpori v boji. Je to jen na tom ¢lovéku, on ma vhled a
jen on ,mizZe ridit to auto, o kterém nevi kam se riti,

ostatni jsou jen spolujezdci.™"

V ¢em by mél dle Vaseho nazoru ,hospicovy tym"“ nejvice
pomahat v podpofe rodiny, blizkého okoli.

,To drive bylo vsSechno na lékari. A pokud nema
kapacitu na to pracovat s rodinou .. jd si myslim Ze hlavni
clovék, ktery pracuje s rodinou by mél byt osSetrujici 1ékar
toho ¢lovéka, protozZze ten ma nejvétsi autoritu a znd toho
clovéka a mize si dovolit odhadnout co by ta rodina unesla
za informace. Potom je to hodné o psychologické prdaci a pak
také socidlni pracovnik by do toho mél vstupovat, protozZe
ten dokdaze zmapovat terén, jsou Skoleni v terénni prdaci a
dokdze vystihnout co ta rodina je zad, co si mohou vsSechno
dovolit a jak rodinu navdzat na ridzné svépomocné skupiny a

podobné. ™

Co potfebuje pracovnik, ktery pracuje s umirajicim
¢lovékem, konkrétné, co Vy potfebujete pfi takové praci aby
se pracovalo dobre.

,Ja si myslim, Ze potrebuji vyborné teoretické zdzemi,
s ¢im vsSim se mohu setkat u umirajiciho ¢lovéka, kdyZ mam
zmapovany typ reakci, asi chybu udéldm min pravdépodobné,

nez kdyz to zmapované nemam. A pak urcité dobre pracujici
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tym, ktery neni zatiZeny osobnimi problémy ale funguje na
té vécné trovni. A ten tym davda velkou podporu, a

samozrejmé vhodnou formu supervize."

4.4. Prehled odpovédi pracovnikui paliativni
péce

4.4.1. Otazky vztahujici se k typu zarizeni,
profesi a zkuSenostem v paliativni péc¢i u
respondentd

Z péti oslovenych pracovist jsme ziskali odpovédi od
tfech zafrizeni, a to od domdciho hospicu v Praze, a
od hospict v Litométicich a v Plzni. VSechna pracovigté
jsou nestdtnimi zdravotnickymi zatizenimi, vsSichni
respondenti oznac¢ili typ organizace jako nevladni
neziskovou organizaci necirkevni. Zrizovateli jsou obcanska

sdruzeni.

Z celkového poctu dvaceti respondentt, bylo osm
zdravotnich sester, tri zastupci ostatniho persondlu primé
péce, jedna fyzioterapeutka, t¥i socidlni pracovnice, dva
lékari, jeden psycholog, jedna webova redaktorka a jeden
feditel organizace. Jedna socidlni pracovnice specifikovala
navic svou ¢innost jako pracovnik poradny a koordinator
klubu Podvecer pro pozlstalé, ktery zajidtuje svépomocné

skupiny, kulturni program a setkdni pro pecujici.

Z odpovédi vyplyva, ze Jjednotlivi pracovnici maji
v oblasti rtiznou dobu praxe. Nejvétsi pocet pracovnikl je
zaméstnadn v oblasti v rozmezi ptGl roku a dvou let, celkem
jedenact. V rozmezi trech az péti let pracuje pét

pracovnikli, v rozmezi Sesti aZ osmi let pracuji ctyri
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pracovnici. Posledni kategorie je zastoupena zdravotnimi
sestrami.

Dale z uvedenych odpovédi vyplyva, Ze vsSichni
pracovnici prosli 3kolenimi a kurzy, které se
specializovaly na paliativni péci. VSichni respondenti
uvedli také stédZe v jinych hospicich. Nejcastéji byla
jmenovana hospicova zafizeni v Rajhradu a Cerveném Kostelci
a v Litométricich, kde vyuZivali nejvice mozZnost stéaze

pracovnici domédciho hospicu.

Z odpovédi v tomto okruhu otédzek se lze domnivat, Ze
pracovnici zatrizeni poskytujicich paliativni péci jsou
vysoce odborné vybaveni pro péci o pacienty s terminalni
diagnézou, a to jak teoreticky na zédkladé Skoleni a kurzu,
tak prakticky na zadkladé nékolikatydennich stazi. Nékteri
z nich Jjsou vybaveni i dlouholetou zku$enosti. Vzhledem
k tomu, Ze k rozvoji paliativni péce a jejimu poskytovani
v ramci nevladniho sektoru dochédzi béhem poslednich
patnacti let, domnivame se, Ze neni mozné vyslovovat zavéry

o kvalité poskytovani sluzeb na zadklade dlouholetd praxe.

4.4.2. Otazky vztahujici se k mozZnostem poskytovat
paliativni péc¢i u terminadlné nemocnych s AIDS

Definice paliativni péce

PrestoZe byla polozena otéazka, jak je definovéna
paliativni péce v zarizeni, kde respondenti pracuji,
vyskytovaly se v odpovédich urc¢ité obohacujici prvky o
nékterych aspektech péce, které se u jinych respondentt
neobjevily. MiZeme se domnivat, Ze respondenti obohatili
definici o sloZky, které jim samotnym pripadaji dalezZité.
Pri zpracovavani odpovédi bylo mozné sledovat, Ze u

respondentt, kte¥i pracuji v jednom zatrizeni, se odpovédi
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podobaji a jsou odlisné od odpovédi u respondentl z jiného
zatizeni. Napriklad z jedné organizace se opakovaly
terminy: na c¢lovéka orientovand péce; aktivni, na kvalitu
péce orientovand; na kvalitu zivota orientovand. V druhé
organizaci bylo patrné, Ze pracovnici vychézeji vice

z obecné definice paliativni péce, jak je uvedena

v teoretické Casti této prace.

Pro nadi préaci bylo dilezité zjistit, zda je péce
definovdna jako komplex vSech sloZek poskytovany pacienttm
s termindlni diagndézou a jejich blizkym. Na zakladé
ziskanych odpovédi mGZeme tici, Ze tato informace byla
ziskdna a mohli jsme dale posuzovat miru jejich
kompatibility s péc¢i o pacienta s HIV s infaustni
diagnézou.

V textu dédle uvadime ukédzky jednotlivych odpovédi, tak
jak byly zaznamendny do dotaznikt, pripadné v rozhovoru.
Odpovédi zaznamenané pf¥i rozhovoru s pracovniky plzenského
hospicu uvadime vzdy jako posledni v dané kategorii

odpovédi na kladené otéazky.

Uvedte prosim jak Vase zarizeni definuje pojem

paliativni péce?

Komplexni péce o nemocné v termindlni stddiu

nevylécitelné choroby.

Opak kurativni péce, péce o umirajiciho.

Je to aktivni, na kvalitu orientovand péce nemocnym,
trpicim nevylécitelnou chorobou v pokroc¢ilém nebo
terminalni stddiu. Jejim cilem je prevence a umirnéni
bolesti a dalsich télesnych i duchovnich strddédni, dale

zachovani distojnosti a podpora blizkych.
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Na c¢lovéka zamérena péce, jejimz ukolem je zajisténi
kvality zivota pacienta s nevylécitelnou chorobou
v pokroc¢ilém stadiu nebo termindlnim stadiu. Jde o mirnéni
bolesti a dalsich projevi nemoci, zachovdni distojnosti

nemocného a podpora jeho rodiny béhem péce o umirajiciho.

Komplexni péce o nemocné, jejichzZ onemocnéni
neodpovidd na kurativni péci. Lécba bolesti, télesné,
psychosocidalni a duchovni problémy. Cil - dosazeni co
nejvétsi kvality Zivota pri plném respektovani distojnosti

clovéka.

Péce o nevylécitelné nemocného, zamérend na kvalitu
Zivota a dustojné umirdni v domdcim prostredi. Zahrnuje
vSechny slozky: zdravotni, psychologickou, socidlni. Péce o

rodinu - doprovdzeni, ndslednd pécCe o pozistalé.

Péce o vsechny potreby pacienta — fyzické, psychické,

~ s o~

socialni, spiritudlni, zahrnuje téz péci o rodinu.

Ulevnd pé&e — 1lé&ba vsSech doprovodnych priznaki
zdkladni diagndzy, kterd neni slucCitelna se zZivotem a to
nejen fyzickych, ale i psychickych, socialnich a

duchovnich.

Je to celostni pristup k nemocnému, jehoZ ucelem je
minimalizovat ¢i potlacovat zdravotni obtiZe souvisejici
s infaustni podstatou pacientova zakladniho onemocnéni.

Kvalitni péce, kterda neléc¢i pric¢inu nemoci, ale jeji

disledky, hlavné zvladani bolesti.

Péce o 1idi, kteri jsou v terminalnim stadiu své

nemoci.
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Péce o pacienta s infaustni progndzou.

Autor povazuje za vhodné zminit, Ze v plzenském
hospicu zatim vychazi z obecné definice paliativni péce.
V soucasné dobé se v zatrizeni diskutuje a pracuje na tvorbé
dalsich provoznich zésad. Autor o déni informuje v oddilu
informaci, které byly déle zjistény v ramci provadéného

Setreni.

ZkuSenost s paliativni pééi v kontextu HIV/AIDS

Na zdkladé uvedenych odpovédi mtiZeme na tomto misté
konstatovat, Ze zatim Za&dny z poskytovatelll nemd zkuSenost
s poskytovanim paliativni péce u pacienta s HIV. Témér
vS&ichni respondenti odpovédéli na nize uvedenou otézku ne,
jeden respondent uvedl ano, ale miZeme usuzovat, ze mél na
mysli mozZnost paliativni péci poskytovat v budoucnu. Dva
z respondentli, ktetri uvedli ne, také reagovali jiZ v této
otadzce na pripadnou moznost péci vyhledové poskytovat.
Jeden respondent uvedl nevim, soucasné vyslovil uvahu, ze
které vyplyva, Ze by mohla byt péce poskytovana. Znéni

téchto odpovédi uvadime v textu za otazkou.

Poskytuje, ¢éi VasSe pracovisté nékdy poskytovalo

paliativni péc¢i AIDS nemocnym?

Ano, zatim jsem se s vsSak s takovym pacientem zde
nesetkala.

Ne, asi bychom mohli, nebyl zatim pozadavek.

Ne, nejsem si jista.

Nevim, ale zrejmé by to nemélo v1iv na poskytovani
paliativni péce.

Ne, neobrdatil se na nds nikdo takovy.
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Duvody, pro které neni moZné paliativni pécéi Zadateli

poskytnout.

Z odpovédi na otazku uvedenou nize vyplyva, zZe
za¥izeni maji jasné stanoveny duavody, které jsou
kontraindikaci pro poskytovani paliativni péce. Na zédkladni
otédzku, zda poskytuji kazdému, kdo o paliativni péci
pozada, odpovédéla jedna skupina respondent® desetkrat ano,
na podotdzku pritom tito respondenti uvedli jasné duavody
pro nepfrijeti. Z uvedenych odpovédi se mlZeme domnivat, zZe
se nejednd o rozpor v odpovédich. Respondenti spise chtéli
zdliraznit, Ze a priori neznemoZnuji zadnému pacientovi
ziskat paliativni péc¢i, je-1i pro ni indikovéan. V deseti
pripadech pak respondenti uvedli ne a v podotédzce uvedli
dt@vody pro nepfrijeti. Duavody, pro které neni mozZné
poskytovat péci, byly spolec¢né v ramci kazdé organizace.
Mezi organizacemi existovaly rozdily, které vyplyvaly
z povahy limitd v dané organizaci. Odpovédi jsou uvadény
v blocich dle organizaci.

Autor povazZuje za dalezité zminit, Ze z odpovédi mohou
vyplyvat nékterd zajimava zjisténi. Jednou z uvadénych
kontraindikaci je u domaciho hospice uvedeno: pokud Jje
pacient sam, respektive pokud neni zajisténa
dvacetic¢tyrhodinovd péce o pacienta rodinou nebo blizkymi.
Domnivame se, zZe v pripadé pacienta s HIV, ktery Zije
osaméle, by to mohlo byt problémem a takovy pripad, by byl
mohl byt feSen naptriklad dobrovolniky z organizace vénujici
se pomoci HIV pozitivnim, napfiklad z Ceské spole&nosti
AIDS pomoc. DalSim zjidténim, u kterého miZeme premysSlet,
zda by mohlo byt v p¥ipadé HIV pozitivniho pacienta
problémem, je Ze musi existovat lékarskd zpréava, kde je
potvrzeno smrtelné onemocnéni s indikaci paliativni péce.

Pro nadi préaci mGZe byt zajimavé vyjadreni jednoho

respondenta, ktery vyslovil pochybnost ohledné pacienta
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s AIDS. Hodné zretele je, Ze prfemysSlel nad moznymi
problematickymi okolnostmi prijeti takového pacienta do
zatizeni. Musime vSak soucasné konstatovat, Ze obavy se
daji dostatec¢nou informovanosti a zakladnimi hygienickymi
zadsadami, které musi splnovat kazdé zdravotnické zarizeni
rozptylit.

Odpovédi na niZe uvedenou otédzku a podotédzku uvadime

v blocich dle jednotlivych organizaci.

Profiluje se VasSe zarizenim (mottem, poslanim), tak ze
poskytujete paliativni pécéi vsSem, kteri o ni pozadaji?
Podotéazka: Existuji davody, pro které neni mozné nékterému

z zadateld poskytnout sluzbu, jmenujte prosim jaké?

Domaci hospic

Ano. - Neni-1i zajisténa celodenni péce o néj, neni-11i

z Prahy ¢i jeho stav nevyzZaduje paliativni péci.

Ano. - Pokud nesplrniuje stanovené podminky.
Ano. - Pokud splriuji podminky, tak ne.
Ne. - Pokud rodina neni ochotna se o umirajiciho

starat, pokud by prijeti dalsich klientid bylo nad sily
personalu.

Ano. - Nesplnuje-1i: termindalni stav, kdy kurativni
1éc¢bha byla vycCerpdna; zajisténi dvaceti cCtyr hodinové
pritomnosti pecujiciho u pacienta,; pacient je na misté na
uzemi hl. m. Prahy.

Ano. - Existuji, kdyzZz nesplnuji nase podminky.

Ne. - Pokud se nejednd o umirajiciho pacienta,; pokud
neni nikdo, kdo by mohl o pacienta pecovat dvacet Ctyri
hodin denné.

Ano. (pokud splriuji podminky) - Neni-1i zajisténa
dvaceti c¢tyr hodinova péce o nemocného (rodina, domdci

péce),; lékarskd zprdva potvrzujici smrtelné onemocnéni

112



s indikaci paliativni péce; nemocny je na uzemi hl. m.
Prahy.
Ne. - Nesplrniujici podminky prijeti a limity rodiny.

LiZkovy hospic Litomérice

Ne. - financ¢ni limity zdravotnich pojistoven

Ne. - nyni nové vytvorené limity zdravotnich
pojistoven

Ano. - Zatim ano, velka otdzka u nemocnych AIDS, zatim

jsme se s problémem AIDS nemocnych nesetkali. Myslim si, zZe
ani nejsme dostatecné pripraveni prijmout takového pacienta
s AIDS (nedostatecna technicka opatreni - spolecna kuchyri,
pradelna, nddobi). V nds prospéch hovori jednoltzZkové
pokoje s vlastnim hygienickym zarizenim. S prijetim
takového pacienta by nastaly urcité obtiZe, které bychom
museli resit, ale bylo by mozné dojit k urcitym
kompromistm.

Ano. - Pouze, nékteré zdravotni pojistovny s nami
uzaviraji nedostacujici smlouvy a limit pro poskytovani
péce je nedostacujici, vice pacientl odmitaji hradit - to
je jediny divod pro¢ musime nékteré pacienty odmitat.

Ne. - V soucCasné dobé je poskytovani nasi péce velmi
,limitujici™. Financéni 1limity zdravotnich pojistoven, pokud
je 1limit vyclerpdn nemize hospic prijmout pacienta, té které
pojistovny a celou péci hradit na vlastni naklady.

Ano. - Neindikovany pacient vzhledem ke zdravotnimu
stavu — na zakladé rozhodnuti 1ékare, pokud je plnad
kapacita.

Ano. - Nékteri zadatelé nejsou indikovadni pro nase

sluzby.

LiZkovy hospic Plzen
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,Ne, mame zde v organizaci definované kontraindikace
pro prijeti. Prednost maji onkologicti pacienti a také
z Plzné. Dale mize byt problém pro prijeti financéni
ndroc¢nost, napriklad nemGzZem financéné z naSich prostredki

zajistit prevozy dialyzovanych pacienti™

,Ne, ddavdme prednost pobytim pacienti s onkologickou
diagndézou a u kterych je zajisténa smlouva se zdravotni
pojistovnou pred pobyty respitnimi.

Co se tyka HIV pozitivniho pacienta, pokud by splrioval
ona kritéria, pak by to nebyl problém."“

Zajem o proskoleni v oblasti HIV/AIDS

Na posledni otéazku, u které si je autor védom, Ze muzZe
byt povaZovana za navodnou, odpovédéli vsSichni respondenti
ano. MuzZzeme se tedy domnivat, Ze pracovnici v oslovenych
zarizenich, Jjsou otevfeni moZnosti poskytovat péci HIV
pozitivnim termindlné nemocnym. U jednoho respondenta byla
zaznamenana odpovéd, ze které vyplyva, Ze se domnivéa, :ze
péce o AIDS pacienty je smérovana do specifického zar*izeni,
souhlasi vsak se Skolenim, alespon v zajmu propagace a
informovanosti. Dals$i respondent zminil pfimo oblast, ktera
by mohla byt stéZejni p¥i Skoleni. Otézky s odpovédmi nizZe

uvadime.

Myslite, Ze by pro paliativni péc¢i o AIDS nemocné a
jejich blizké prospélo usporadat semind¥ o specificich péce
o AIDS nemocné, a to pro pracovniky hospict a zafizeni

poskytujicich paliativni pécéi?

Nevim, zda klienti s AIDS nejsou jen v péci Bulovky
(tedy do péce Hospice se nedostanou), ale pro propagacili a

informovanost o jejich potrebdch ano.
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,Ano, zejména ale v kontextu zvldddani procesu umirdni
u mladych pacientt, to by mohl byt problém, i kdyZ zZadné

Skoleni nenahradi osobni zkusenost, prozitek, ma to smysl."

4.4.3. Odpovédi poskytovateld, ktefi zamitli
provést Setfeni a zarovern sdélili relevantni
informace

Z odpovédi uvedené vedouci 1ékarkou hospicu sv.
Alzbéty vyplyvéa, Ze jejich zatrizeni neni uzpusobeno ze své
podstaty pro prijeti termindlnich pacientd s HIV. Soucasné
respondentka uvadi mySlenku, jak by se dala tématika
umirajicich pacientd, kte¥i jsou HIV pozitivnich resdit.
Autor povazuje uvedeni této odpovédi za prinosny pohled a
pri UGvaze nad eventudlnim plénem optimalni péce se da
z takovéto odpovédi vychéazet.

Ddle uvadime odpovéd od poskytovatele ve spadové
oblasti Praha, ze které miZeme usuzovat, Ze ani v tomto
zatrizeni by pravdépodobné péc¢i o umirajiciho pacienta s HIV
nemohli realizovat. Vzhledem ke kratké odpovédi, neni mozné
vyvodit za&vér nakolik existuje v zarizeni otevr¥enost
k tématu péce o HIV pozitivni a autor si dovoluje ponechat

tuto odpovéd bez hlubsiho hodnoceni.

..jednoznacnda odpovéd je toho casu tézkd. Podle mého
ndzoru by hospice mély slouzit i1 témto nemocnym Vv
terminalnim stavu onemocnéni. Ale stale budou potrebovat
ndaroc¢nou paliativni 1écbu. Nase hospice jsou zatim bohuzel
povazovdny za oddéleni ndsledné péce a hodnoceny pouze jako
oSetrovatelské 1ltzZko, takzZe to prakticky zatim neni mozZné.
Dale nas hospic byl vybudovdn za ucelem 1écby bolesti a
pruvodnich symptomi onkologicky nemocnych a pri tak malém

poctu 1luzek (10) nejsme schopni poskytnout péci ani vsem
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témto nemocnym. Myslim si, ze by bylo treba vybudovat
zvldstni 1luzZka pro nemocné s AIDS (maly hospic pri
stredisku 1écby téchto nemocnych - u nemocnice). Nasi
onkologicky nemocni jsou vétsinou po chemoterapii a tudiZz
vice ndchylni k infekcim - to jsou samozrejmé i1 nemocni s
AIDS. Ale protoze témi infekcemi castéji trpi, potrebuji
prece jen néjakou izolaci od onkologicky nemocnych. Neni to
neresitelny problém, ale nejdriv by to chtélo vyresit
legislativni problémy - aby hospic byl v uhradové vyhlasce
jako zdravotnické zarizeni. A pak se jednda o to, aby hospic
mél prislusného odbornika pro 1écbhu AIDS a s tim se zatim
nepocitalo ve vyhledech hospicii. Tedy nejspise by mély tyto
stanice pro nemocné AIDS vznikat v blizkosti center 1écby

nemocnych s AIDS.

. bohuzel Vas musim zklamat, jsme termindlnim
onkologickym hospicem. Navic nejsme vybaveni pro prijeti

HIV pozitivnich.

4.5. Shrnuti dosazenych vysledku

Zzamérem diplomové prace bylo zmapovat soucasnou
situaci paliativni péce o pacienty s AIDS v termindlnim
stddiu anebo HIV pozitivni pacienty s kombinaci jiné
diagndézy, u niz je progndza Spatna. Pripadné navrhnout
ramcové jakym zpusobem optimdlné fes$it situaci, potvrdi-1li

se z pohledu autora situace jako neuspokojiva.

4.5.1. Odpovédi na vychozi prfedpoklady Setfeni
v AIDS centrech

Vysledky provedeného Set¥eni prinesly nasledujici
odpovédi na otazky, které si autor polozil pf¥i koncipovani
predpokladd diplomové préace:
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Predpoklad, Ze v3ichni osloveni respondenti budou
mit specializaci pro préci s HIV pozitivnimi byl
potvrzen. Tuto skutecnost autor zjistoval otézkami
kladenymi na délku praxe v oblasti a specializaci

v oboru. U lékart je specializace pro vykon profese
infekéniho specialisty nutnad. U ostatnich
pracovnikll byla dosaZena specializace béhem praxe,
pri niz absolvovali Skoleni, néktetri v oblasti péce
o HIV pozitivni provadéji i védeckou a publikacni

¢innost.

Domnénka, Ze budou pracovnici AIDS center
orientovani spise na cil zalécit komplikace a
zlepsSovat stav pacienta, se vzhledem k soucasné
situaci v 1léc¢bé HIV infekce a filozofii préace
1ékatth potvrdila. Psycholog vyjadril ze svého uhlu
pohledu nespokojenost se situaci, v niZ pacient
umird a uvedl, Ze se v takovém pripadé dostavéa do

ndzorového rozporu se svymi kolegy lékari.

Druh& c¢éast domnénky, predpoklad, Ze na pracovistich
nebude uplatnovédna specializovand paliativni péce
jako soubor metod préace s umirajicimi (viz
subkapitola 1.2.), prestoze urcité zkuSenosti

S umirajicimi pacienty existuji, se potvrdil.

Predpoklad, ktery byl poloZen pri potvrzeni druhé
domnénky, Ze lékari budou pristupovat ke sdéleni
Spatné progndézy az v Uplném konci se z vétdi Casti
potvrdil. Lékari explicitné nesdéluji pacientovi,
Zze je jeho situace jiz bezvychodna, nebo zZe

v nejblizsi dobé zemre. Soucasné vsak pacientovi

v takové situaci nepredkladaji mylné informace o
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jeho zdravotnim stavu a ponechavaji mu nadéji.
V ptripadé, Ze sam pacient v takové situaci
vyjadruje védomi o svém Spatném stavu, nevyvraceji

mu tuto skutecnost.

e Predpoklad, Zze bude existovat odlisny pohled na to
jak pristupovat k umirajicimu pacientovi se z vétsi
miry potvrdil. Vyplyva to zejména pravé z odpovédi,
jak je pléanovana péce o pacienta v termindlnim
stadiu nemoci lékari a jak se k tomu stavi dalsi
odbornici, zvlasté psycholog. Presto zde autor musi
konstatovat, Ze kazdy pracovnik pristupuje
k pacientovi individualné a snazi se ze svého
profesniho thlu pohledu zajistit pacientovi

maximdlni kvalitu péce.

e Predpoklad, Ze kapacity lékatd a dalsSich pracovnika
neumoznuji intenzivni préaci s pozlstalymi se
potvrdil. To vyplynulo, zejména z otazky, jak
pracuji s pozustalymi. Odpovédi ve véts$iné ptrinesly
zjisténi, Ze nejsou personalni kapacity na strané
1ékatlh a na strané psychologa bylo zjisténo, Ze
pribuzni jeho sluzby z vétSiny nebo opakované

nevyhledavaji.

4.5.2. Dalsi poznatky vyplyvajici z uskutecnénych
rozhovorud v AIDS centrech

Béhem realizace rozhovorud prisel autor na dalsi

zjisténi, kterd povazuje za dilezité na tomto misté zminit.

e Za soucasného stavu l1léc¢by HIV infekce poskytuji
vétdinou pracovnici v AIDS centrech akutni péci.

Stédle vsak plati, Ze vyjimecnému pacientovi, ktery
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se z néjaké priciny nachédzi v termindlnim stavu,
neni z kapacitnich a finané¢nich divodd mozné

adekvatni paliativni péci poskytnout.

e DalSim zjisténim, které logicky vyplyva z potvrzeni
predpokladlli a z filozofie préce na oddélenich
akutni péce, je Ze neni uplatniovéan
multidisciplindrni pfistup k takovému pacientovi ve
smyslu hospicového tymu, coZ z nasSeho pohledu byva

pro pacienta a jeho rodinu na Skodu.

e Soucasné autor musi na tomto misté zminit, Ze
pacienti s HIV maji zajisténu vysoce kvalitni
zdravotni péci ve smyslu systémového pristupu
k jejich zakladni diagndéze a na pracovistich je
pouzivan dlsledné individudlni ptristup. DalsSim
zjisténim, které s predchozim tGzce souvisi, je
skutecnost, Ze jsou vztahy mezi pracovniky a
pacienty bliZ3i a to mlZe byt pro pracovniky
v nékterych pripadech emoc¢né narocné a obtizZné.
V ramci systému v3ak pracovnici nepocituji jako
efektivni formu péce o sebe supervizi, ve formé,

s niz méli moznost se setkat.

4.5.3. Odpovédi na vychozi predpoklady Setfeni
v zarizenich poskytujici paliativni péci

Vysledky Settfeni provedeného v zatrizeni poskytujicich
paliativni péci pfinesly nasledujici odpovédi na otazky,
které si autor polozil pr¥i koncipovani predpokladua

diplomové préace:

e Predpoklad, Ze zatrizeni budou z vét3i miry

z¥izovana cirkvemi se nepotvrdil. Dal$im
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z¥izovatelem v pofadi Jjsou obcanskd sdruzeni.
Odpovédi na vychozi predpoklad, je, Ze zafizeni,

v nichz probéhlo standardni 3etfeni jsou zF¥izovana
necirkevnimi nevladdnimi organizacemi - obcanskymi

sdruzenimi.

Domnénka, Ze vétSina respondentd budou zdravotnici
se potvrdila. Ze dvaceti respondentd bylo Ctrnact
zdravotnikli. Druhd& ¢ast domnénky, Ze vSichni
respondenti budou mit specializaci v paliativni
péci se potvrdila v plném rozsahu. Nékteri

z respondentl®@ maji i psychoterapeuticky vycvik a

vycvik ve specidlnim internetovém poradenstvi.

Domnénka o definici paliativni péce jako komplexni
péc¢i o c¢lovéka v termindlni fé4zi onemocnéni

s dlrazem na kvalitu Zivota se potvrdila.

Predpoklad, Ze zatrizeni budou mit stanovené
podminky pro odmitnuti poskytovani sluzZeb se ve
vétdinové shodé respondentd potvrdil. Druhd Céast
pfedpokladu, Ze zatrizeni nebudou mit explicitné

reCeno, ze HIV pozitivita je kontraindikaci sluZby

se ve vétsiné potvrdil.

Predpoklad, Ze v zarYizenich nebudou mit Zzadnou
zkusenost s péci o AIDS nemocného se potvrdil

v plném rozsahu vysledkl. Druhou ¢ast predpokladu,
formuloval autor jako otdzku miry otevrenosti

k tématu. Zde se autor explicitné dotazoval, zda by
pracovnici uvitali moZnost semind¥d s tematikou
paliativni péce o HIV pozitivni. Majoritni odpovédi

bylo, Ze HIV neni kontraindikaci, ale v odpovédich
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se objevily otazky, které svédcéi o jisté

neinformovanosti persondalu o HIV/AIDS.

4.5.4. Dalsi poznatky vyplyvajici z uskutecénénych
dotaznikovych Setfeni a rozhovoru u poskytovatelu

paliativni péce
Béhem realizace dotaznikovych Setfeni a rozhovorl
prisel autor na dals$i zjisténi, kterd povazZuje za dilezité

na tomto misté zminit.

e 7jistili jsme, Ze v definicich se respondenti
v ramci jednotlivych zatizeni ve vét$i mire
shoduji. Definice jsou odlisdné mezi jednotlivymi

zarizenimi.

e V souvislosti s moznostmi poskytovat komplexni
paliativni péc¢i, zminil jeden respondent nazor na
obecné nedobrou situaci ve spolecnosti ve smyslu
pohledu na proces umirdni. Sdélil, zZe pacienti
prichdzeji do zatrizeni nepoucdeni o své progndze a
v disledku toho, nemaji ¢as projit vsSemi fazemi.
Toto tvrzeni dolozil zkuSenosti z praxe, kdy casto
rodina tidila informovanost pacienta. Setkal se
s otdzkami typu: MaZete mi zajistit, Ze se to néas
nedozvi; to pracovnici nemohou a pfribuzni pak
nechaji pribuzného zem¥it naptriklad v 1lécebné

dlouhodobé nemocnych.

e V jednotlivych zar*izenich jsou jasné limity pro
poskytovani sluzeb. Zajimavym zjisténim mGZe byvt,
ze v zarizenich, kterd maji smlouvu s pojistovnami,

Jjsou limitem smlouvy s pojistovnami. Pojistovny ve

121



vyznamné mite urcuji pocéty uzZivateld sluzeb.
V zarizeni, kterd jsou financovéna z grantta, Je

limitem kapacita personalu.

Jeden z respondentl otevrel téma zda je moZné
poskytovat péci u AIDS nemocného na zaédkladé omezeni
vyplyvajici z infekéni povahy jeho onemocnéni.

Z této informace se mlGZeme domnivat, Ze existuje
potfeba informativniho Skoleni na vSech Grovnich u

pomdhajicich profesi.

Na zakladé rozhovort v plzenském hospicu autor
zjistil, Ze v zarizeni aktivné pracuji na zavadéni
standardd v socidlnich sluZbadch. Domniva se, ze

k realizaci dochazi zejména proto, ze jsou prijemci
finan¢nich dotaci od kraje, uc¢elové vazanych na
socidlni sluzZby a to otevrelo cestu pro presah mezi
zdravotni péc¢i a socidlni sluZbou. Autor se
domnivéa, Ze takovadto cesta rozvoje zarizeni Jje
produktivni a v dasledku zajisti zkvalitniovani péce

o prijemce sluzby.
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Zavér a diskuse

V teoretické ¢asti prace se autor zamé€ruje na pojem
smrti a umiradni. Je zde definovadna paliativni péce jako
soubor metod, které ulehc¢uji ¢lovéku a jeho rodiné proces
umiradni. Da&le se v préaci autor vénuje teoretickému pohledu
na kontext paliativni péce u HIV pozitivnich osob se vsemi
psychosocidlnimi rozméry, které s sebou diagndza HIV
infekce p¥indsi. Téma je zpracovano na zakladé informaci
z dostupné literatury a vlastni autorovy zkuSenosti z prace
s cilovou skupinou uZivateld socidlnich sluZeb Zijicich

s HIV/AIDS.

Hlavni tézisté préce je polozeno do empirické céasti,
v niz autor zjistoval mozZnosti paliativni péce u HIV
pozitivnich a pokusil se nastinit moznéd YeSeni. Na zakladé
provedenych rozhovort s lékati a pracovniky, kteti se
vénujli problematice HIV infekce lze konstatovat, Ze
prijemci takové péce budou v soucasnosti hlavné pacienti
s infaustni onkologickou diagndézou. Vzhledem k faktu, :ze
hlavnim pilif¥em zdravotni péce o pacienty s HIV je 1lécba
infekce, a po té akutni lécba pripadnych komplikaci, je
paliativni péci v kontextu HIV infekce, tak jak je
v teoretické c¢asti definovana, vénovana pouze Castecna
pozornost.

D4dle autora zajimaly moznosti, které by v pripadé
poptavky, méli HIV pozitivni s infaustni diagndzou u
poskytovatelll paliativni péce. Na zéakladé ziskanych
poznatk®l mlZe autor konstatovat, Ze prace prinési
vstricnost u nékterych poskytovateld paliativni péce tomuto
tématu, pricemZ autor puvodné ocekdval minimadlni ¢i z&adnou
otev¥enost k tématu HIV/AIDS. Autor si zde dovoluje
vyslovit hypotézu, ke které ho vede zkuSenost:

Poskytovatelé, ktefi Jjsou vaci péci HIV pozitivnim
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otevreni, jsou vétsSinou ti, kteri soucasné svolili
s provedenim Settreni.

Na zavér autor povazuje nutné uvést nasledujici
komentat¥. Vzhledem k tomu, Ze se zdravotni péce na vysoké
urovni poskytuje ve specidlnich ambulanci a 1lGZkovych
oddélenich - AIDS centrech, kterd jsou ov3em koncipovana
jako pracovisté akutni péce, mohou vysledky sondy z pohledu
paliativni péce, pusobit v neprospéch téchto pracovist.
Smyslem bylo poukdzat, Ze umirajicim pacienttim by mél
systém vytvorit jinou formu péce a nezatéZovat tedy
pracovidté akutni péce, jejichz poslanim je pacienty 1lécit
a zbavit komplikaci.

Vysokda odbornost a lidsky pristup, ktery neni v réamci
Ceského zdravotnictvi zdaleka standardem, je pravé jednou
z velkych kvalit, se kterou persondl zajistujici zdravotni
péci o HIV pozitivni disponuje a kterd je ku prospéchu
vztahu 1lékar a HIV pozitivni pacient.

Cilem, ke kterému autor miril, nebylo polemizovat nad
kvalitou péce. K tomuto se neciti byt ani kompetentni a =za
svou osobu ani nechce. Na zakladé zkuSenosti za obdobi
poslednich ¢tyfech a pll roku, béhem nichZ se vénuje pomoci
a socialni praci s HIV pozitivnimi, si autor dovoluje
vyslovit domnénku, Ze kurativni péce pro HIV pozitivni je
v Ceské republice na vysoké odborné urovni, srovnatelné,
moznad 1 lepdi, v porovnani se zemémi ve stredoevropském

regionu.

Jako optimalni navrh paliativni péce vidi autor
zejména cilenou socidlni a psychologickou préaci
s prirozenym systémem HIV pozitivniho ¢lovéka. P¥i dobrém
zdzemi ve vlastnim systému miZe HIV pozitivni clovék za
souc¢asné dlouhodobé podpory pomdhajicich profesiondlt Zit
dlouhy a plnohodnotny Zivot. V pripadé zhorsSeni zdravotniho

stavu s dlouhodobé Spatnou progndézou by ptri fungovani
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takového systému mohla byt situace treSena treba pravé
v souc¢innosti domaci hospicové péce, anebo v lazZkovém
hospicu, v némZz by ptrijeti takového pacienta nebyl problém.
Jako dalsi smér, ve kterém vidi autor mozZnosti, Jje
vytvoreni hospicového tymu v rdmci oddéleni néasledné péce,
viz odpovéd psychiatra a socidlni pracovnice v subkapitole
4.3.2. v odpovédi vztahujici se k predstavé optimdlni péce,
kde by mohla byt takova péce poskytovana kazdému c¢lovéku,
bez rozdilu zda je HIV pozitivni nebo ne. Tato cesta je
stejné, moznd i vice naroc¢nd a dlouhodobd, neZ cesta péce v
hospicu, protoZe pocitd se systémovou zménu v ramci celého
zdravotnictvi. P¥i redlném pohledu na mozZnosti soucasného
zdravotnictvi, je tato cesta vice hypotetickéd, zejména
pokud v soucasné dobé stoji, zejména vedouci pracovniky
AIDS center, velké mnoZstvi energie boj o zachovéani vysoké
arovneé péce ve smyslu zajisténi financovani 1lécby, které
neni plné hrazena z prostfedkll vetrejného zdravotniho

pojidténi.

Autor diplomové prace si je védom, Ze vySe predlozeny
text, ktery byl zpracovan z pohledu systému socialni préace,
je uzkou specializovanou c¢asti celé problematiky HIV
infekce a onemocnéni AIDS. Kdyby mél jesté moznost v tématu
dédle pokracCovat a rozsirit tuto praci, vydal by se jednou

z nasledujicich cest:

e Zamérit se na zjistovani pot¥eb HIV pozitivnich
z jejich Uhlu pohledu s dérazem na pripadny
posledni Usek jejich zivota.

e Zkoumat moZnosti préace s celym systémem HIV
pozitivnich osob, biologické a socialni rodiny,
blizkého okoli.

e 7ji&fovat moZnosti uplatnéni prikladd dobré praxe

ze zahranicni.
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e 7ZjiStovat, jaké formy souvislé edukace o
psychosocidlnich 1 somatickych souvislostech HIV

pozitivity by byly pro HIV pozitivni vhodné.

Je spise velkym ptrédnim autora neZ jeho ambici, aby se
tato préce stala prispévkem, k budovani systému péce, ktery
by provazel HIV pozitivni pf¥ri procesu umirani, ktery si
snad preje v duchu kaZdy z nas. Dastojné umirdni a to ve

vSech vyznamech, které v sobé nese.
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DIPLOMOVE PRACE SE
PUJCUJI POUZE
PREZENCNE !

UZIVATEL

potvrzuje svym podpisem, ze tuto diplomovou praci:

Suda R.: Paliativni pé¢e o osoby v terminalnim stadiu AIDS v CR
pouzije pro svou praci tak, Ze ji uvede ve svém seznamu literatury a bude ji

fadné citovat jako kazdy jiny pramen.

Jméno Katedra, | Bydlisté Néazev prace, v niz Datum | Podpis
uZivatele popr. uZivatele bude tento zapijceny
pracovisté vytisk vyuzit
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