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Abstract: Palliative care has experienced great development in recent years.
Professional societies are putting pressure on governments to palliative care has
become one of the human rights. Needs of patient with physical, mental or intellectual
disabilities or patients with several diseases are traditionaly overlooked in palliative
care and their needs at the end-of-life are underestimated. In this paper we focus
on this particular group of patients and point out that the concept of palliative care
can be used in all patients, redardless of their condition or age.
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Uvod

Mnoho pacientd se setkavd na konci svého zivota s nedostateCnou paliativni péci.
Nekteti pacienti jsou nedostatecnou paliativni péci ohroZeni vice nez jini. Na prvni
pohled se miize zdat, ze koncept socidlni zranitelnosti v paliativni péci je prost
veskerych diskrimina¢nich prvkd. Muzeme argumentovat, Ze vSichni, ktefi jsou
na pokraji svého Zivota, jsou socidlné zranitelni. Handicapovani lidé pfesto mohou byt
socialng vice zranitelni nez jini.

Lékati puasobici v paliativni péci, ktefi vychdzeji ztradi¢niho onkologického
paradigmatu (Hanks, 2010) mohou mit nedostatek informaci nebo se mohou citit
pretizeni, pokud maji poskytovat paliativni péc¢i 1 handicapovanym lidem na konci
jejich zivota. BohuZel neexistuje mnoho studii, jez by se zabyvaly potfebami
handicapovanych lidi na konci jejich zivota (Kristjanson, Coyle in Doyle, 2004).
Lékati zabyvajici se paliativni pé¢i se mohou citit bezradni, pokud jsou konfrontovani
s pacienty, jejichz trajektorie onemocnéni je odliSnd od trajektorie onkologického
onemocnéni a presto tito pacienti vykazuji shodné obtize fyzické, psychické ¢i dusevni
jako pacienti s onkologickym onemocnénim. Pocity neschopnosti nebo bezmocnosti
mohou zapfiCinit terapeuticky nihilismus, kdy nejsou nabizeny obvyklé moznosti péce
jako u ostatnich onkologickych pacientii s odivodnénim, Ze handicapovany pacient
takovouto péc¢i nepotiebuje nebo tato péce neni nutna.

Potieby pacientt s fyzickym, psychickym ¢i intelektudlnim handicapem ¢i pacienti
s nékolika onemocnénimi jsou tradicné v paliativni péci piehlizeni a jejich potfeby
na konci zivota jsou podceiovany. V tomto piispévku se zamétruji pravé na tuto
skupinu pacientli a poukazuji, Ze koncept paliativni péce 1ze vyuzit u vSech pacientd,
bez ohledu na jejich onemocnéni ¢i veék.
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1 Socialné konstruovana zranitelnost

Socialni konstruktivismus, teoreticky pfistup Siroce akceptovany v socialnich
1 humanitnich védach (absentujici vSak v tradi¢nim medicinském diskurzu) tvrdi, Ze
nerovnosti €1 rozdily v takovych pomérech jako je naptiklad pohlavi, rasa, sexudlni
orientace nebo postizeni nejsou zalozeny na biologickych determinantech. Tyto
rozdily spiSe vyvstavaji v socidlnim kontextu a jejich vyznam se muze meénit
v pribéhu c¢asu. Jinak feceno, socidlni realita neni jedinci objektivné ddna jako fakt,
ale je neustale znovu konstruovana v procesu socidlni interakce a komunikace.

Ptistup socialniho konstruktivismu k handicapu poukazuje na skutecnost, zZe
handicapovani lidé musi ptekondvat jak bariéry dané svym postizenim, tak bariéry
dané spole¢nosti v niz ziji (Shakespeare, Watson, 2002). Stigmatizujici postoj je
zaClenén jiz v piistupu k témto lidem, kdy vztah jedince a jeho zivotniho prostiedi je
popisovan jako zazitek postizeni. Socidlni konstruktivismus upozornuje, Ze
porozuméni postizeni nemusi byt zamétreno pouze na fyzické ¢i psychické omezeni,
ale musi byt rovnéz zaméteno na hodnotu ¢i naopak ztratu hodnoty, kterou popisujeme
jako ztratu nebo zranitelnost. Od doby, kdy je ¢lovék popisovan jako osobnost, je
do osobnosti lidi s postizenim zahrnovano 1 toto postiZzeni.

1.1 Zranitelnost

V bézném slovniku je zranitelnost popisovana jako wvnitini pocit citlivosti
ke zranéni. Pokud se citime zranitelni, zazivime obavy z poSkozeni integrity svého
téla nebo obavy z poskozeni své emocni ¢i psychické slozky osobnosti. Nahla ztrata
télesné integrity, zazitek bolesti ¢i zastfeného védomi — to vSe mulze vyvolat pocity
bezmocnosti, nekompetence a strachu. Univerzalni lidskéa zkuSenost bliZici se smrti je
vzdy doprovdzena pocitem neznama. Kottow (2003, s. 282) se domniva, Ze
zranitelnost je soucasti této zkuSenosti blizici se smrti: “zranitelnost znamend, Ze
zijeme s védomim smrtelnosti. Domnivam se, ze pokud je n€kdo nemocny nebo
handicapovany, neni jiZ pouze ,zranitelny®, ale stavd se ,,zranénym® ¢i nachylny
k dal§im zranénim.

Zranitelnost mize byt zpiisobena 1 vnéj$imi faktory. U toho, kdo se citi zranitelny
— v kontextu zivot limitujictho onemocnéni — je tieba zjistit, co mize provokovat
zvysenou citlivost. Kottow se domniva, Ze je rozdil mezi situaci, kdy se vSichni obecné
citime zranitelnymi v disledku své smrtelnosti nebo situaci, kdy jsme konkrétné
zranitelnymi v diisledku riznych zivotnich okolnosti.

cey

Pom¢éry, v nichz lidé Ziji a ptedpoklady, jez vytvaii spolecnost, tvoii zranitelnost
daného Clovéka. Zranitelnost vyvstdva nejen na zdklad€ naSeho zivotniho prostiedi, ale
1 na zékladé piistupl spolecnosti k rliznym skupindm lidi. Pokud zranitelnost vyvstava
na zadkladé vztahi ve spole¢nosti a spolecenského pfistupu, hovofime o socidlni
zranitelnosti. A tato socidlni zranitelnost je velmi lehce ovlivnitelna informace, ktera
v dané spolec¢nosti koluje.

1.2 Handicap

Mnoho ptedpokladii a vyznamnych hodnoceni je zaloZeno na rozdilnych ptistupech
k rozdilnym handicapiim. Handicap — jako naptiklad slepota ¢i  hluchota
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— odiivodiiuje, pro€ je tfeba k handicapovanym lidem pfistupovat rozdilné. Z pohledu
socidlniho konstruktivismu vSak tento handicap nezakldda zadny divod, aby k t€émto
lidem bylo pfistupovano rozdiln€. Socidlni konstruktivismus spiSe tvrdi, Ze tyto
rozdilné pfistupy si asociujeme s jednotlivymi handicapy. Naptiklad se domnivame, ze
nevidomi lidé nejsou schopni Zzit nezavisle. JenZze pokud maji patiicnou podporu
ve form¢ vodiciho psa, bilé hole, specialniho pocitace, je spousta bariér zabranujicich
nezavislému zivotu odstranéna. Slepota ptestava byt bariérou i u lidi, jez trpi
kombinovanym postizenim — slepotou 1 hluchotou zaroven. Z pohledu socidlniho
konstruktivismu vétSina bariér vznikd jen diky tomu, Ze spolecnost urcila, co je
»hormalni“ a co ne. Handicapovani lidé jsou obvykle popisovani jako lidé
“abnormalni®, jako lidé, kteti potiebuji specidlni podminky. Opozici k tomuto pohledu
na handicapované lidi miZe byt ndzor, Ze tito lidé jsou pouze dikazem Siroké
rtiznorodosti lidského byti.

VSeobecné prevladd ve spolecnosti ndzor, ze handicapovani lidé jsou lidé, jez
s heroickym usilim a navzdory osudu ziji sviyj Zivot; Ze tito lidé jsou hodni soucitu; Ze
potiebuji pomoc, protoZe jsou handicapovani; ze jejich postizeni ¢ini v kazdém ohledu
jejich zivot hor$i. Na druhou stranu rizné vyzkumy dokazuji, Ze Zivotni spokojenost
handicapovanych lidi se neli§i od Zivotni spokojenosti ostatnich (Kothari, 2004).
Navzdory tomu byvaji handicapovani lidé vy¢lefiovani se Zivota spole¢nosti a byva
na n¢ pohlizeno jako na osoby, jez se musi vyrovnavat se svymi ,, odliSnymi*
zivotnimi poméry. Handicapovani lidé byvaji odsunovani na okraj spole¢nosti. Byvaji
asto spolednosti stigmatizovani. Zivot s timto stigmatem zanechava hluboké stopy
na jejich osobnosti, které souviseji s jejich devalvaci ve spolecnosti a upeviiovanim
bariér v systému zdravotni péce (Taylor, 2000, Wolfensberger, 2011).

Nekteré bariéry jsou jasné a zjevné, jako napiiklad volba dopravy ¢i pfistup
do kanceléfi, na kliniky a do diagnostickych center. Jiné bariéry nejsou tak zietelné.
Napftiklad dostatek poskytovatelli zdravotni péce, jez by byli schopni reagovat
na potifeby jednotlivych lidi s handicapem. Nékdy to vychdzi z ptedpokladu, ze
handicapovani lidé nejsou ,,aplnymi lidmi“ v pravém slova smyslu. Foti a kolektiv
(2005) ve své studii se 150 vazné mentdlné¢ handicapovanymi lidmi Zijicimi
ve spole¢né komunité prokazali, Ze tito 1idé byli schopni se podilet na planovani své
budouci péce. Ve srovnani s Sirokou veiejnosti, tito lidé méné castéji volili ukonceni
podpory zékladnich Zivotnich funkei, vyjma ptipadd ireverzibilniho poSkozeni mozku
a komatu.

Znevyhodnéni se velmi casto kumuluji. Fyzicky, psychicky ¢i intelektualni
handicap s sebou Casto nese i dal$i znevyhodnéni v oblasti ekonomické, zdkonné ¢i
souvisejici s pristupem k informacim. Handicapovani lidé jako celek trpi ve srovnani
se zbytkem populace vys$i mirou chudoby, maji niz§i vzdélani, nizsi piijmy a vyssi
vydaje za zdravotni péci (Duclos, Langlois, 2003). Jakykoli zasah do jejich kiehké
finan¢ni stability v podobé pomoci v domdcnosti, specidlni vyzivy, zdravotni péce
a dalSich vydaji mulze skoncit dalSim zvySenim zranitelnosti a dal§im zvySenim
chudoby. Lid¢ s intelektudlnim ¢i kognitivnim handicapem mohou mit méné informaci
o systému pomoci na konci zivota, nemusi védét, na koho se obratit v piipadé nutnosti
o pomoc, nebo jak dat své potfeby a obavy najevo. Tato kumulace jednotlivych
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znevyhodnéni mé za nasledek neadekvatni nabidku paliativni péce handicapovanym
lidem.

2 Paliativni péce o handicapované

Vramci bézného modelu paliativni péce, je ohniskem zajmu, stejné jako
v mediciné¢ samotné, pacient. Paliativni nebo podpirna péce je tak poskytovana
jednotlivei v riznych stupnich intenzity, na zakladé jeho individualnich potieb.
Koncept zranitelnosti ptidava k tomuto schématu jest¢ dal§i dimenzi. Zohledriuje tak
vazné rozdily v nabidce paliativni péce lidem na okraji spolecnosti, lidem
handicapovanym. Opomijeni a zvySena zranitelnost jsou vysledkem predsudkd,
nespravnych postojui a nespravnych predpokladi a vedou ke snizené nabidce zdravotni
péce.

Opomijeni je proces postaveny na rozdilnosti. Je to proces postaveny
na dichotomiim vnimani svéta ,,my* a ,,oni“. Je to proces zalozeny na rozdilech ve
veku, ekonomickém statusu, handicapu, genderu, rase, urovni ekonomiky dané zemé
apod. Tento proces je zdkladem rozdilného ptistupu k jednotlivym lidem. Jak vzrista
opomijeni, vzrasta i tendence upustit od kurativni péce diive a nabidce paliativni péce.
Pokud napiiklad nebude zahajena 1écba antibiotiky, dojde k rozsevu infekce do celého
téla a na mist¢ bude sedace pacienta. Opomijeni mize byt i vysledkem politické
nestability a chudoby dané zem¢. Napiiklad vJizni Africe doSlo k pandemii
HIV/AIDS. Pocet 1ékti pro HIV pozitivni je omezeny a tak je pacientim nabizena
pouze paliativni péce. Aplikovanim konceptu zranitelnosti na model paliativni péce 1ze
odhalit rizné mezery a prilezitosti ke zlepSeni nabizené paliativni péce pro lidi
s handicapem.

2.1 Rozhodovani o konci zivota

Rozhodovani o ukonceni 1é¢by zavisi na mnoha faktorech — na typu onemocnéni,
lokalizaci onemocnéni, pribehu lécby, osobnosti pacienta. V této souvislosti jsou
vedeny mnohé etické debaty. Rada téchto debat se tykd termindi neresuscituj
(,,do-not-resuscitate), diive vyjadienych pfani (advance directives) a povéieni druhé
osoby (health care proxy). Nazory jednotlivych 1ékaii a dalSich zdravotnickych
pracovnikli jsou v této oblasti velmi nejednotné. Vedou diskuze, kdy pacienta
informovat o skute¢nosti, Ze se blizi konec jeho Zivota a nakolik 1ze respektovat prani
pacienta souvisejici s pé¢i na konci Zivota.

Rozhodovéni o ukonceni 1€¢by je primarné vedeno mezi lékafem a jeho pacientem,
v ramci paliativni péce je do tohoto procesu obvykle zacleiovana 1 rodina. Pacient si
muze urcit preference ohledné péce na konci zivota a ocekdva, Ze tyto jeho preference
budou respektovany. Praxe podporujici individudlni autonomii v procesu rozhodovani
0 péci na konci zivota je pevné zakotvena v zakladnich principech paliativni péce. Na
prikladech lidi s handicapem si vSak miizeme ukazat, jak je tento ptistup nedokonaly.

Pacienti s handicapem jsou vice neZ ostatni ohroZeni vyloucenim z tohoto procesu
rozhodovani. Proces rozhodovani je totiz zalozen na dostatku informaci. Mize se stat,

ze napriklad neslySici pacienti nedostanou potifebné informace, pokud si nezajisti
tlumocnika do znakové feci. Tento problém miize vyvstat zejména v odlehlych nebo
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venkovskych oblastech. Pacienti s jinymi komunika¢nimi bariérami mohou mit viitbec
problém komunikovat se zdravotniky, pokud si nezajisti sami potiebné pomucky
pro pieklenuti komunikaénich bariér. Rada pacienti rovnéz nedostane pfileZitost
vyjadiit sva prani ¢i jejich ptani nejsou respektovana.

Lidé s mentdlnim ¢i  kognitivnim handicapem jsou casto oznacovani
za inkompetentni v procesu rozhodovani o ukonceni 1é¢by. Jejich informovanost je
mala ¢i viibec Zadna a neni jim poskytnut zadny Cas na rozhodovani (Tuffrey —Wijne,
2003).

Predsudky a mylné pfedstavy o zivoté s postizenim maji za nasledek chybna
rozhodnuti. Rada 1ékaiti naptiklad predpoklada, ze handicapovani lidé si automaticky
nepfeji resuscitaci nebo ze zivot na ventildtoru pouze zvysi jejich utrpeni a tudiz
takovou lécbu handicapovanym lidem ani nenabizi. Onkologové nemaji zkuSenosti
s lécbou handicapovanych lidi. Trajektorie onkologického onemocnéni je rozdilna
od trajektorie neonkologického onemocnéni. Tyto rozdily nejsou akceptovany.
Handicapovani lidé pottebuji jinou paliativni péci nez onkologicti pacienti.

Dtive vyjadiend piani maji mnoho svych =zastancli, ktefi argumentuji dale
popsanymi pfednostmi i mnoho kritikli, ktefi zminuji askali problematiky. Mezi
nejvetsi prednosti patii bezesporu respekt k autonomii jedince, vyjadfena prani se
stavaji zdrojem informaci pro zdravotnicky personal a mohou nastartovat komunikaci
pacienta se zdravotniky. Nejvétsimi tskalimi se zda byt zneuziti téchto ptani natlakem
na pacienta. Dalsi skupina kritikh si mysli, Ze témito opatfenimi se maji snizit naklady
na lécbu lidi s jistym handicapem. Nediivéru v tento systém maji pacienti nékterych
etnickych kultur.

2.2 Vztah mezi pecujicim a prijemcem péce

V tradi¢nim medicinském pfistupu je Casto kritizovan nerovnopravny vztah mezi
pacientem a poskytovatelem péce. Paliativni péce diky svému interdisciplindrnimu
tymovému pfistupu, ktery v sobé zahrnuje 1 rodinné piislusSniky a neformalni
poskytovatele péce, tento tradicné nerovnopravny vztah narusuje.

Vztah mezi pecujicim a piijemcem péce je postaven na dobré vili, ktera ptinasi
zaruku uspéSného a rovnopravného vztahu. Paliativni péce se intenzivné zabyva
vztahem mezi pecujicim a piijemcem péce. Informovanost obou stran zvysuje kvalitu
poskytované péce. Presto tyto aspekty mohou vytvafet a udrzovat zvySenou
zranitelnost u lidi s handicapem.

Pro mnohé zdravotné postizené osoby je zdravotni péce trvalou soucasti jejich
zivota. Lékafti, rehabilitacni pracovnici a dal$i odbornici se komplexné staraji o jejich
télo 1 mysl. Vztahy s poskytovateli péce jsou podrobovany peclivému zkoumani.
Poskytovatelé péfe mnohdy piimo zasahuji do zivota lidi s handicapem. U fady
zdravotné postizenych lidi musi kooperovat nékolik poskytovateld péce najednou. Tito
poskytovatelé péce by meéli byt sezndmeni s preferencemi dané¢ho ¢lovéka ohledné
péce na konci zivota. Hrozi, Ze tito poskytovatelé nebudou schopni rozpoznat jejich
vlastni spoluucast na zvySené zranitelnosti lidi s handicapem. V domnéni, Ze paliativni
péce klade diraz na autonomii pacienta, nemusi rozpoznat, Zze osoba s handicapem ma
dlouhodobou negativni zkusenost s poskytovateli péce a nevyjadii tedy svou pravou
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vuli ohledné konce svého zivota. Lidé, ktefi poskytuji paliativni péci, veéfi, Ze se
chovaji k pacientiim odlisné, ale na konci Zivota nemusi byt dostatek ¢asu k tomu, aby
tento fakt osoba se zdravotnim postizenim rozpoznala.

Miize dochazet k tomu, Ze poskytovatelé péce se u osob se zdravotnim postizenim
setkaji s nezndmou trajektorii umirani a bude to z jejich strany vyzadovat kreativitu
a predstavivost, aby bylo dosazeno optimalniho stupné paliativni péce. Kazdy problém
tak poskytovatelim péce nabizi moznost piehodnotit a piebudovat jejich filozofii
a praxi v paliativni péci.

2.3 Opatieni urychlujici smrt

Zastanci asistované sebevrazdy Casto argumentuji tim, ze 1idé jiz nechtéji déle zit
radi (Dees, 2011). U onkologickych pacientli se pomysli na moznost depresivniho
ladéni a je jim nabizena adekvatni 1écba. Rovnéz se hledaji moznosti, jak zvysit
kvalitu jejich Zivota, jez je Casové omezen. U handicapovanych lidi se depresivni
ladéni Casto podceniuje a l1ékati se domnivaji, Ze handicapovani lidé jsou jiz zkratka
unaveni zivotem s handicapem a nepieji si Zadnou dalsi kurativni ani paliativni péci.
Rovnéz je Casto opomijena kvalita jejich Zivota.

Ptedstavme si dva pacienty, dva mladé muze, oba nelécitelné nemocné. Jeden je jiz
nekolik let quadruplegik na ventilatoru, druhy trpi pokrocilym stadiem onkologického
onemocnéni. Oba vyslovi pfani zemfiit za pomoci asistované sebevrazdy. U jednoho
1€kati zah4jili 1écbu antidepresivy, u druhého zahajili proces schvalovani asistované
sebevrazdy. Ktery znich byl 1éen antidepresivy? Jiz zieym& tuSite. Ano, 1écba
antidepresivy byla zahdjena u pacienta s onkologickym onemocnénim. Pacientu
na ventilatoru byla umoznéna asistovana sebevrazda.

Toto neni hypoteticky ptiklad. Tim pacientem byl David Rivlin, ktery
v osmdesatych letech zil v peCovatelském domé v Michiganu, USA. Tento muz si ptal
zit ve svém vlastnim domé¢. Bohuzel stat Michigan dotoval nezavisly zivot v komunité
pouze 10 dolary na den, oproti 230 dolariim na den pii zivoté v peCovatelském domé.
David tak 7zil osamély Zivot v peCovatelském domé a nakonec se rozhodl
pro asistovanou sebevrazdu. V jeho poslednim rozhovoru, ktery poskytl novindiim
tésné pred smrti vSak naznacCil, Ze si nepfeje zemfit, spolecnost mu vSak nedava
na vybér, nebot nikdo nerespektoval jeho ptani Zzit ve svém vlastnim domé
(Longmore, 1991).

3 Situace v Ceské republice

V Ceské republice dochazi k rozvoji paliativni péée v prvni poloving 90. let.
Bohuzel stidle neni paliativni péce vSeobecné dostupna. V roce 2009 zemielo
v lizkovych a domacich hospicich 3 000 osob, coz &ini asi 3 % viech imrti v Ceské
republice (Strategie rozvoje paliativni pé&e v Ceské republice na obdobi 2011 — 2015,
2011).

Pacienti obecné nedostdvaji potiebné a pravdivé informace o jejich diagnoze

a prognoze, pecujici pratelé a piibuzni nejsou podporovani v tom, aby je doprovazeli,

a chybi jim profesiondlni podpora (Sldma, Kabelka, Vorli¢ek et al., 2011). Ptistup
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k paliativni péci maji predevS§im onkologicti pacienti, ostatni skupiny pacient,
zejména pak seniofi trpici chronickymi nemocemi maji pristup k paliativni péci velmi
omezeny. (Kalvach, Kabelka, 2011). Lze tedy predpokladat, Ze u osob s handicapem
bude situace obdobna.

Strategie rozvoje paliativni péée v Ceské republice na obdobi 2011 — 2015 (dale jen
Strategie) byla vypracovdna v souladu s mezinarodnimi dokumenty zabyvajicimi se
paliativni a hospicovou péci a obsahujicimi vycet doporuceni, které maji jednotlivé
staty za ucelem podpory a rozvoje paliativni péce na svych uzemich napliovat.

Cilem strategie je zajistit vS§em lidem bez rozdilu distojny odchod ze Zivota
prostiednictvim zabezpeceni nejlepsi mozné kvality péce o pacienty s pokrocilym
progresivnim onemocnénim a jejich rodiny. Za timto ucelem je nezbytné zménit
souCasny stav, ktery nevyhovuje pozadavkiim ani doporucenim vyplyvajicim
z mezinarodnich dokumentii. Strategie si vytyCuje cestou legislativnich a jinych
systémovych opatfeni dosdhnout pozadovanych zmén (Strategie rozvoje paliativni
péce v Ceské republice na obdobi 2011 — 2015, 2011).

Zavér

Aplikace dimenze zranitelnosti na model paliativni péce umoziiuje odhalit
nedostatky tohoto konceptu a zlepSeni kvality paliativni péce 1 u handicapovanych lidi.
Tento model ukazuje, ze je tfeba paliativni tymy rozsitit o dal§i odborniky, jez maji
zkuSenosti s poskytovanim péce handicapovanym lidem. Rovnéz je tfeba zménit
pohled spole¢nosti na lidi s handicapem a vnimat je jako ,,0plné lidi“, jeZ jsou

kompetentni rozhodovat o svém zivoté¢ 1 smrti. Pouze za téchto podminek bude
nabidka paliativni péce rozsifena 1 na opomijené skupiny lidi.
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