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ABSTRAKT

Bakalatska prace je vénovéna saturaci potfeb rodin pecujicich o nevylécitelné¢ nemocného
v domacim prostiedi a v hospicovém zatizeni. Teoreticka Cast se zabyva definici pojmt
nemoci, nevyléitelného onemocnéni a paliativni péce, kde popisuje i jeji formy. Nasledné
se prace zaobird saturaci potfeb pecujicich o nevylécitelné¢ nemocné. Prakticka cast je
provedena kvalitativnim vyzkumem za pomoci polostrukturovanych rozhovort se Sesti
participanty. Hlavnim cilem je zmapovat potfeby rodin pecujicich o jejich blizkého s
nevylécitelnym onemocnénim v domécim prostiedi a rodin, jejichZ blizci jsou umisténi v
hospicovém zafizeni. Prace je naddle zaméfena na nejcastéjsi problémy participantti, které
zaznamenavaji pii péci o své blizké.

Kli¢ova slova: Saturace potieb, nevylécitelné onemocnéni, domaci péce, hospicové zatizend,

neformalni pecujici

ABSTRACT

The bachelor thesis is devoted to the saturation of the needs of families caring for a
terminally ill person at home and in a hospice facility. The theoretical part deals with the
definition of the concepts of illness, terminal illness and palliative care, describing its forms.
Subsequently, the thesis deals with the saturation of the needs of those caring for the
terminally ill. The practical part is conducted through qualitative research using semi-
structured interviews with six participants. The main aim is to map the needs of families
caring for their loved one with a terminal illness in the home environment and families whose
loved ones are placed in a hospice facility. The work continues to focus on the most common

problems participants experience in caring for their loved ones.

Keywords: Saturation of needs, terminal illness, home care, hospice care, informal

caregivers
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UvVOD

Nedilnou soucasti zivota je smrt a samotné umirdni je pro vétSinu lidi stale tabu. Rodiny,
které se rozhodnou pecovat o nevylécitelné nemocného, se casto rozhoduji, zda se o svého

ptibuzného zvladnou postarat doma, ¢i hledat jiné moznosti.

Hlavnim tématem prace je zjistit, jaké jsou potfeby rodiny pecujici o nevylécitelne
nemocného. Cilem této predkladané prace je objasnit problematiku saturace potieb rodin

pecujicich o svého piibuzného jak v doméacim prostiedi, tak v hospicovém zafizeni.

Teoreticka Cast je rozvrzena do tii ¢asti, kde jsou objasnény vSechny prvky souvisejici s péci
v domécim prostfedi a hospicovém zafizeni. V prvni €asti je definovana nemoc, paliativni
péce i jeji déleni a v neposledni fad€ se prace dotykd tématu smrti a umirani. Druh4 cast je
zaméfena na potfeby pecujicich a potfeby nevylé€itelné nemocnych. V posledni ¢asti se

prace zametila na definici péce, pecujiciho a jejich roli a také na roli sestry.

Prakticka ¢ast bakalarské prace je vedena kvalitativni metodou pomoci polostrukturovanych
rozhovorti rozdélenych do dvou skupin participantl. Jednu skupinu tvofi tfi participanti,
ktefi pecuji o svého blizkého v domécim prostiedi, a druhou skupinu tfi participanti, kteti
svého blizkého umistili do hospicového zafizeni. Hlavnim cilem bakalaiské prace je
zmapovat potteby rodin pecujicich o jejich blizkého s nevylécitelnym onemocnénim v
doméacim prostiedi a rodin, jejichZ blizci jsou v hospicovém zatizeni. Nadale prakticka ¢ast
zjiStuje, jakym zpisobem rodinu ovlivnila pé€e nebo umisténi ptibuzného do hospicového
zafizeni. Dale zjistuje, zda rodiny vyuZzivaji nékterych podptirnych sluzeb nebo jaké jsou

jejich nejcastéjsi problémy.
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I. TEORETICKA CAST
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1 NEMOC

Morbus, neboli nemoc, je proces, kterym je udavana porucha funkce nékterého z organu téla.
Takto vznikla porucha jednoho nebo vice organt se diive nebo pozdéji projevuje symptomy.
Symptomy jsou pfiznaky, které mohou vést ke spravné diagnostice nemoci. Ke spravné
diagnostice nemoci patii jednozna¢né nejen urceni pfiCiny, ale i zhodnoceni piiznaki a

mozného mechanismu vzniku (Spinar a Ludka, 2013, s. 63-64).

Nemoc Ize povazovat za poruchu zdravi, kdy dochazi k poruseni nejen biologického aspektu
zivota, ale 1 psychického a spolecenského. Nemocny ¢lovék by mél pfijmout néktera
omezeni, kterd jsou potiebnd k naslednému dosazeni zdravi nebo alesponi ke zmirnéni

symptomil (Zacharova, Hermanova a Sramkova, 2007, s. 16-18).

1.1 Nevylécitelné onemocnéni

Slama (2009, s. 14) definoval pojem nevylé€itelného onemocnéni jako stav, kdy dochazi k
nevratnému selhani organl a stavu ohrozujicimu zivot pacienta. V moderni medicin¢ stale
existuje mnoho onemocnéni, kterd jsou povazovana za nevyléitelnd. Nicméné¢ diky
medicinskému pokroku jsou néktera z téchto onemocnéni léCitelnd a nestavaji se
chronickymi, coz umoziiuje oddalovat mozné komplikace. V pifipadé¢ nevylécitelného

onemocnéni nedochazi k akutni 1é¢bé a neni ocekavano uplné uzdraveni.

Vyit€eni diagnézy nemocnému a rodinnym piisluSniklim ptinasi z vétsi ¢asti emoce, které se

mohou objevovat skryté, agresivné, oteviené nebo obranou (Kabelka, 2020, s. 164-175).

Péce o nevylécitelné nemocné je zatézkavajici zkouskou pro rodiny i pro zdravotnicky
persondl. Jedna se o péci, kdy ve stfedu zajmu je nemocny blizici se umirani a smrti (Kupka,

2008, s. 24).

1.2 Faze onemocnéni

Pacientovo pfijeti a nasledné pfizplsobeni se diagndze nevylécitelného onemocnéni miize
vést k riznym psychickym a fyzickym obtizim v rdmci obecnych fazi. V prvni fazi, pfed
zjisténim a potvrzenim diagndzy, muze dochdzet k pochybnostem, uzkostem a depresim
z nadchézejiciho ozndmeni diagndzy. Je dllezité s pacientem navazovat kontakt a v ptipadé

potieby zajistit psychologickou pomoc.
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Ve druh¢ fazi dochazi k potvrzeni diagndzy, nikoliv vSak k zahéjeni 1éCby. V této fazi, je
dilezité se zaméfit na dostatek informaci, které jsou sdéleny s psychickou podporou

pacientovi a jeho blizké rodin€.

Akutni 1écba je zahajena ve tfeti fazi, pii které dochazi ke zméné Zivotniho stylu rodiny a
pacienta, ve smyslu zmény pracovniho, osobniho a partnerského zivota. Objevuje se pocit

viny a selhavani jak ze strany piibuznych, tak ze strany pacienta.

Po dokonceni akutni 1é¢by nésleduje navrat do bézného zivota, pii kterém mtze dochazet k
adaptaci na trvalé nasledky onemocnéni. V této fazi je dilezité ujistit pacienta, ze navrat do

bézného zivota je zvladnutelny, a dat mu dostatek ¢asu na adaptaci.

V paté fazi se objevuje mozna recidiva nemoci nebo jeji zhorSeni. V téhle fazi dochazi

k popirani a bagatelizovani nemoci pacientem i rodinou.

Posledni faze usiluje o doprovdzeni pacienta, zmirfiovani bolesti, Uzkosti a smifeni
s odchodem. Rodiny usiluji o nalezeni moznosti, jak se vyvarovat odchodu ptibuzného

(Chrdlova, 2012).

Skéla, Slama, Vorlicek a Kabelka (2011, s. 4) zdiraziiuji dalezitost stanoveni cili 1écby a
urceni, zda jsou tyto cile dosaZitelné ¢i nikoliv. Urceni a nasledné dosazeni téchto cilti miize
naznacit stddium nevylécitelného onemocnéni, coz ma vliv na dalsi postup 1écby a péce o

pacienty:

e V piipad¢ zatazeni pacienta do faze kompenzovaného onemocnéni je klicovym cilem
udrzet a prodlouzit jeho zivot v ramci akutni a resuscitacni péce, pfi€emZ stav
onemocnéni je kompenzovany. Dilezitou soucasti této faze je také prevence

kardiovaskularnich komplikaci;

e Lécba ve fazi nevratného a progresivniho onemocnéni se zamétuje na udrzeni co
nejvyssi kvality Zivota. Tato 1écba klade diiraz na péci o pacienta s ohledem na jeho
pohodli a kvalitu zivota. Prognoza pteziti se obvykle pohybuje v fadu tydnl a
meésicu;

e Termindlni faze nastava tehdy, kdy se ocekdva brzké umrti, mize byt v fad¢ dni
nebo hodin. Cilem péce v terminalni fazi je zajistit pacientovi diistojné umirdni a
roding duastojné rozlou€eni. V termindlnim stadiu je indikovéna pouze lécba

symptomatickd. Primarné dochazi k utiSeni bolesti a télesného diskomfortu.
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1.3 Paliativni péce

Zékon ¢. 372/2011 Sb., §5 odst. 2, pis. h) definuje paliativni péc¢i jako soubor opatieni
sméiujicich ke zmirnéni utrpeni a udrzeni kvality Zivota pacientl trpicich nevylécitelnou

nemoci (CESKO, 2011a).

Pojem paliativni péce byl poprvé vymezen Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO)
vroce 1990, kterd ji oznacila jako ,aktivni komplexni péci o pacienty, jejichz nemoc
nereaguje na kurativni lecbu. NejduleZitéjsi je lécba bolesti a dalsich symptomui, stejné jako
reseni psychologickych, socidalnich a duchovnich problémit nemocnych. Cilem paliativni

péce je dosazeni co nejlepsi kvality Zivota nemocnych a jejich rodin *“ (Buzgova, 2015, s. 16).

V roce 2002 vznikla upravena definice dle Svétové zdravotnické organizace, ktera klade
vetsi diiraz na zvySovani kvality Zivota pacientd a jejich rodin, kteti celi problémim
spojenych s zivot ohrozujicim nebo chronickym onemocnénim, pomoci prevence, véasného
rozpoznani diagnozy, zahdjeni 1éc¢by, pfedchazeni a zmiriovani utrpeni pacientt (World

Health Organization, 2002, s. 84).

Payne, Seymour a Ingleton (2007, s. 6-8) uvadi, Ze pojem paliativni péfe je tvofen
historickym vyvojem, kdy dochédzelo ke zménam termint,, od hospicové péce, péce o
umirajici, pfes podplrnou péci a péci termindlni, az k terminu paliativni péce, ktera je
definovéna jako poskytovani ulevy od bolesti a projevli nemoci, zvySovani kvality

poslednich chvil Zivota. Cilem paliativni péce neni smrt ani jeji urychleni ¢i oddaleni.

Péce je primarné urcena pro pacienty, kteti spliuji diagnostické podminky, napiiklad
pacienti s chronickym srde¢nim, plicnim, jaternim nebo ledvinovym onemocnénim. Spadaji
sem 1 pacienti s nadorovym onemocnénim, polymorbidni pacienti a kone¢na stadia AIDS.
Paliativni pé&e byva ¢asto zdravotniky i laickou vefejnosti nepochopena. Casto se uvadi, ze
by pacient m¢l zlstat doma a doma zemfit, v klidu, v kruhu svych nejblizSich (Slama,

Kabelka a Vorli¢ek 2011, s. 26-27).

Paliativni pé¢e mliZe byt poskytovana v jakékoliv fazi chronického onemocnéni se zdmérem
poskytnout pohodli, kvalitu Zivota a podporu pacientim a jejich rodindm (Swami a Case,

2018).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 15

1.4 Obecna a specializovana paliativni péce

Ahmedzai, Costa a Blengini a kol., (2004) uvadi, Ze na zaklad¢ definice paliativni péce ji
muzeme rozdélit na dva typy dle toho, jak je pravé péce poskytovana. Paliativni péci délime

na obecnou a specializovanou.

Obecna péce je, a mela by byt, poskytovana vSemi zdravotniky v rdmci jejich povinnosti
pacientim s Zivot ohrozujicim onemocnénim, na standartnim oddéleni. Zdravotnici pracujici
s nevylécitelné nebo onkologicky nemocnymi pacienty na standardnim oddéleni by méli mit
alespoit minimum edukace v oblasti paliativni péce, méli by byt schopni rozeznat potiebu
konzultace s paliativnim tymem, ackoliv jejich hlavnim zaméfenim neni paliativni péce.

(Ahmedzai, Costa a Blengini a kol., 2004)

Zdravotni péci lze poskytovat i v prostfedi, kde pacient Zije, napiiklad doméaci péci, ktera

zahrnuje oetiovatelskou péi, 1é¢ebnou rehabilitaci a pééi paliativni. (CESKO, 2011a)

Specializovana paliativni péce je poskytovdna ve specializovanych institucich, které
disponuji profesiondlnim tymem zdravotnik. Ti jsou vySkoleni a maji dostatek informaci v

této oblasti. Tento tym pracovniklli se neustale vzdélava a doplituje své znalosti, aby byl

vvvvvv

Costa a Blengini a kol., 2004)

Mezi zakladni formy specializované péce poskytované plnohodnotnym tymem odbornika
fadi Slama (2009, s. 57) luzkovy hospic, domaci hospic, oddéleni paliativni péce v ramci

nemocni¢niho zafizeni a ambulanci paliativni mediciny.

1.5 Umirani a smrt

Véda zabyvajici se umirdnim a smrti se z feckého plivodu nazyva thanatologie. A¢koliv je
thanatologie relativné nova véda, ktera ziskala vefejné uznani az v 50. letech 20. stoleti, téma
smrti bylo vZzdy velmi diskutované. Smrt jako takovéd nejcastéji nastavala v doméacim

prostiedi, sdilena s rodinou v ndboZenském duchu (Fonseca a Testoni, 2012, s. 158).

Podle Cordier, Beutea, Castro-Rosa a Kruse (2013, s. 117) je vétSina oSetfovatelskych
profesionalli nedostatené pfipravena na praci s nevylécitelné nemocnymi a na lé€bu bolesti

behem procesu umirani.

Lidska smrt a proces umirani jsou pro mnoho lidi t¢mé&f neuvéftitelné a t€zko pochopitelné

udaélosti, které je vSak mozné zkoumat z hlediska psychologie a sociologie. Umirani je
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proces, ktery je riizné dlouhy a mize vyvolavat vétsi stres nez smrt samotna. Je dulezité, aby
pfi umirani bylo snizovani jakékoli bolesti, utrpeni nebo strachu. Pacienti na konci zZivota
jsou zavisli na multidisciplinarnim tymu, ktery se sklada z Iékait, sester, oSetfovatell,
socidlnich pracovnikl, psychologt, ktefi se o né staraji do poslednich chvil. Dulezitou
soucasti pro pochopeni umirajicich je vciténi se do jejich chovani, nejcastéji se mizeme

setkat s popisem fazi dle Elisabeth Kiibller-Rossové, ktera popsala pét fazi umirani:

e Negace - V prvni fazi se pacient setkava s negaci, kdy mu je sd€lena diagndza, ktera
je nekompatibilni se zivotem. V této fazi pacient Casto odmita diagnoézu a nechce se

smifit s moznosti smrti, na kterou nemusi byt pfipraven;

e Agrese - V druhé fazi miZe nastat agresivni chovani, kdy se zlostné obraci jak proti
okoli, tak 1 proti sobé samému. V této fazi je dulezité, aby okoli bylo trpélivé a
respektovalo pacientovu bolest a emocionalni reakce a nepokouselo se odmitnout

nebo vyvratit jeho pocity,

e Smlouvani - V dalsi fazi se pacient za¢ina snazit najit néjaké feseni své situace, ¢asto
se jedna o smlouvani s moznosti 1écby, ptipadné o vztah k ndbozenstvi, kdy se mize

obratit k Bohu a slibovat splnéni nerealnych ukolt;

e Deprese - V predposledni fazi se objevuje deprese a strachovani se o rodinu. V této
fazi je zvlasté dulezité poskytnout pacientovi dostatek pozornosti, naslouchat mu s

trpélivosti a respektem ve snaze zminit jeho trapent;

e Smifeni - V posledni fazi nastava smifeni a obdobi klidu, kdy nemocny ztraci zajem
o informace, prestdvd mluvit a nejdilezitéjsi v téhle fazi je pfitomnost rodiny a
umoznéni distojného doprovodu umirajiciho (Dobrikova, 2005, s. 59-64;

Kutnohorska, 2007, s. 72- 73).
Ondriova (2021, s. 275-277) popisuje fdze umirani, které z casového hlediska rozdéluje do
tii Casti, prvni obdobi pfed umirdnim ,,pre finem*, nasledujici samotnym umirdnim ,,in
finem* a posmrtnd faze ,,post finem*.
Prvni faze zacind sdé€lenim diagn6zy nemocnému azZ po termindlni stav, mize byt dlouha
v fadu mésict i let.
V druhé fazi se pacient a rodinni pfisluSnici smifuji s blizicim se terminem smrti a umirani.

Miize probihat v doméacim nebo hospicovém zafizeni. Nedilnou soucésti faze je sledovani
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vitalnich a terminalnich znakd, jako naptiklad svalovy tonus, snizeni tepové frekvence nebo

poruchy smyslovych funkei.
K posledni a neodmyslitelné fazi umirani patii péce o t€lo a pozistalé.

Watson (2012, s. 90) zdiraznuje dulezitost v pochopeni, Ze pfijeti smrti, pfipravovani se na

vlastni smrt nebo umirani je soucasti naseho zivota.
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2 POTREBY CLOVEKA

Potieba je situace, kdy dochazi k poruSeni interni rovnovahy, kterd miize byt zpiisobena
nedostatkem nebo nadbytkem v socialni, biologické, psychologické nebo spiritudlni oblasti.
Potieby se lisi v zavislosti na véku, pohlavi, spoleCenské tirovni a na prostredi, ve kterém
byl doty¢ny vychovavan. Mohou se také lisit dle miry inteligence, zdravotniho stavu ¢i
zivotniho stylu. Pfi popisovani a stanovovani potieb je nutné vychazet z obecnych, osobnich
a spoleCenskych standardi. Pro kvalitni posouzeni a stanoveni potieb je nutné dodrzovat
zasady rozhovoru, naslouchat a nechat prostor pro ticho, projevovat zajem a neventilovat

ziskané informace od pacienttl (Samankova, 2011, s. 12-14).

Znalost potifeb je pro zdravotnicky personal z praktického hlediska velmi uzitecny,
v souvislosti s lepSim uvédoménim si, co vSe pro nemocného 1ze nebo nelze udé€lat. Dualezité
je také védeét, Ze priority potieb se b&hem pribéhu nemoci mohou meénit. Napiiklad
v terminalni fazi onemocnéni je Casto prvorada potieba spiritudlni, do pozadi se naopak
muze fadit potieba biologicka, kdy pacient ztraci zdjem o své télo a péci o néj (SvatoSova,

2011, s. 18-19).

K poskytovani kvalitni péce je dilezité, aby zdravotnicti pracovnici byli schopni rozeznat
potieby a ptani pacientti. Spravna identifikace a jejich plnéni mize zvysit kvalitu péce (Wijk

a Grimb, 2008).

Podle Dusové a kol. (2019, s. 11-12) maji lidé obecné podobné potieby, avSak kazdy je
uspokojuje dle vlastniho uvdzeni a zpiisobu, ktery nejlépe zvladne. Pokud jsou jiz
uspokojeny zakladni potifeby pro kazdodenni Zivot, teprve poté se mohou uspokojovat
potieby jiné, naptiklad potieby seberealizace. Potieby jsou napliiovany na zdklad€ motivace

k dosazeni cilli, které vedou nemocného k obnoveni a nastoleni vnitini rovnovahy.

2.1 Klasifikace potieb

Péce o zdravi vyzaduje spravné posouzeni a stanoveni cili, kterych 1ze dosahnout pomoci
klasifikace potfeb. Tato klasifikace je dulezita pro rizné ucely, naptiklad pro posouzeni vyse
prispevkli na péci, planovani nové péce, hodnoceni moznosti dosazeni cilli a planovani
dalSich krokti (Marshall, Simpson a Stevens, 2000, s. 23; Dragomericka, JaneCkova a

Jarolimova, 2021, s. 32-33).

Pochopeni potieb ¢lovéka bylo v z4jmu psychologli po celém svété, mezi nejznamé;jsi z nich

patii americky psycholog Abraham Harold Maslow, ktery je jednim z hlavnich pfedstavitelt
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humanistické psychologie. Ve svém modelu hierarchie lidskych potfeb sestaveném dle jejich
naléhavosti popisuje jak potfeby biologické, tak potieby psychosocialni. A. H. Maslow
predpokladal, ze potieby, které se objevuji u jedince, se objevuji postupné s naléhavosti.
Navrhl klasifikaci potteb do péti kategorii, do kterych zahrnul fyziologické potieby, potiebu
bezpeéi a jistoty, lasky a soundleZitosti, ucty a seberealizace. Cim vice byly potieby

vvvvvv

Lester, 2013, s. 15-17).

K nenaplnéni fyziologickych potieb, které A. H. Maslow povazoval za nejpodstatnéjsi,
dochazi, pokud jedinci chybi jiz vice nez jedna potieba. Dochazi k absenci soustfedéni se na
néco jin¢ho a ¢lovek usiluje primdrné o uspokojeni potieb, naptiklad potieby piti pfi zizni
nebo jidla pfi pocitu hladu. Dal§im ptikladem fyziologické potteby je potieba kvalitniho a
dostate¢ného spanku. Pokud dojde k tispéSnému uspokojeni fyziologickych potieb, dochazi
k nasledné snaze o uspokojeni potieb v oblasti bezpeci a jistoty, kde se primarné zajistuje
bezpecné prostiedi k zivotu. Jedinci pii neuspokojeni téchto potieb reaguji strachem, tizkosti
nebo placem. Maslow také poukéazal na zvySenou potfebu bezpeci na mistech, kde hrozi
napiiklad valka nebo podobny druh nebezpeci. Oblast lasky a sounaleZitosti je zaloZena na
ziskani pocitu byt milovan a pfijiman, stejné tak pocitu pattit do néjaké socialni skupiny.
Tato oblast zahrnuje vztahy partnerské, stejné tak vztahy pratelské a rodinné. Pii
nedostate¢ném plnéni potifeb miize dochazet k socialni izolaci jedince a $patnému vlivu na
jeho psychické zdravi. Potfeba ticty zahrnuje dva komponenty, prvnim je mira sebevédomi
a dobry pocit ze sebe samého. Druha ¢ast zahrnuje pocit, Ze si ostatni jedince vazi,
uskute¢nény napiiklad po dosazeni cilti a nasledné odméné. Seberealizace ma za ukol
udrzeni pocitu naplnéni svého potencidlu, diky tomu, ze véfime, ze to, co dé€lame, je spravné.
Pro kazdého ¢lovéka mliZze mit pojem seberealizace jiny vyznam, pro nékoho je to naplnéni

z prace pro ostatni, pro nékteré vSak zase z tvlrci ¢innosti (Hopper, 2020, s. 1-2).

Dalsi z nejznamé;jsich klasifikaci potfeb se zaméfuje na identifikaci nejcastéjsich motivi,
které¢ se mohou u kazdého jedince ménit v zavislosti na jejich zkuSenostech a formovani
specifickych potieb. Lze rozlisit zékladni potfeby cloveka podle Etyt kategorii: biologickeé,
psychologické, socialni a duchovni.

oy ee

narozeni a jsou Casto zakofenény ve zvyklostech jedince. Tyto potieby zahrnuji potiebu
potravy, tekutin, dychani, vyluovani, spanku a sexu. Psychicka potieba jednotlivce je

vyvijena na zéklad¢ individudlniho mySleni a vniméani svéta, je pifimo podiizena
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fyziologickym potiebam. Psychické potieby zahrnuji touhu po vnitini pohodé, dusevni
stabilité a pocitu, Ze jsou nase city a nazory respektovany. Tyto aspekty jsou klicové pro
zajisténi psychického zdravi a celkového blahobytu. Mezi zédkladni psychické potieby, které
nuti k ur€ité aktivité, uvadi autorka pottebu jistoty, bezpeci a hlavné pocit pozitivni nadéje,
které lze uspokojit v ramci spravnych mezilidskych vztahd. K tvofeni osobni identity a
osobniho hodnoceni je zapotfebi dostatecné naplnéni potieby seberealizace. Socidlni
potifeby se primarné odviji od kulturniho prostfedi a socialniho zazemi. Vyznamnymi
potfebami v socidlnim odvétvi jsou potieby vlivu, pfevahy nad ostatnimi jedinci, touha po
kontaktu s lidmi, postaveni jedince ve spolecnosti, potieba uznani a potieba schopnosti.
Mezi posledni a neméné dtlezité potieby fadime potieby spiritualni, které se zietelné lisi
od potteb psychickych ve smyslu hlubsiho propojeni pocitii s duchovnim smérem ¢lovéka.
Odpovidaji na otazky lidského byti a existence, otdzky vztahujici se k umirani a vlastni
smrti, potfeby naplnéni spiritualnich zvyklosti a ritudli. Takovou oblast potieb I1ze brat jako

pohanéjici energii ¢lovéka, dodavajici zivotu smysl (Dusova a kol., 2019 , s. 25-37).

2.2 Potieby nevylécitelné nemocnych

Pti onemocnéni miize dochazet k nedokonalému uspokojovani potieb, které muize byt
zapii¢inéno nemoci jako takovou, prostfedim, ve kterém se jedinec nachazi, vékem nebo

ptistupem ostatnich jedincii k nemoci (Kratka, 2018, s. 32).

Hodnoceni potieb provadéji zdravotnicti pracovnici pomoci néstrojii pro jejich identifikaci,
které¢ se zaméfuji na rtizné oblasti potieb. Zasadou pro spravnou saturaci potieb je
komunikace s pacientem, nutnost doptavat se na predstavy o naplnéni potieb nebo na kvalitu
péce. Mnoho lidi si mysli, ze umirajici lidé jiz nic nepotiebuji a nic nechtéji, Ze jsou smifeni
se smrti a umirdnim (Gilikova, 2020, s. 43-55).

Je dilezité zajistit odbornou a oSetfovatelskou péci pro nevylécitelné nemocné pacienty,
ktera v zavéru jejich Zivota hraje nezpochybnitelnou roli. Tito pacienti prochazeji té¢Zkou
situaci a musi se vyrovnavat s védomim zbyvajiciho ¢asu svého Zivota. Mnozi pocituji
uzkost, bezmocnost a strach z rGznych zdravotnich postupii a procesii, véetné bolesti,
nasledujici 1€cby nebo nezddoucich u¢inkd, umirdni a smrti. V takové situaci touzi po blizké
osobé, kterd jim bude poskytovat pocit sounalezitosti, divery, odvahy a nadéje. Dilezitym
bodem v péci o tyto pacienty je respekt a tolerance, stejné jako poskytnuti lasky a osobni
pfitomnosti v zavéru jejich cesty. Pacienti maji pravo na zachovani intimity a soukromi a

personal by mél byt citlivy k jejich potfebam. Komunikace s pacienty musi byt oteviena a
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aktivni poslech je zde kli¢ovy. Rodinni ptisluSnici by méli byt informovéni o stavu pacienta
a mélo by jim byt umoznéno, aby prozili smifeni a odpusténi (Slama, Drbal a Platova, 2008,

s. 11-19).

2.3 Potreby pecujicich o nevylécitelné nemocné

Péce o nevylécitelné nemocné je velmi ndro¢na jak fyzicky, tak zejména psychicky. Pro tuto
péci je nezbytné byt smifen se smrti, mit emocni stabilitu a silnou osobnost (Gilikova, 2020,

s. 54).

Pokud nékdo z rodiny nebo z okruhu ptatel onemocni, mohou rodinni pfislusnici nebo
pratelé prevzit roli neformalnich pecovateld. V této situaci dochazi k vyvoji potieb, které
souviseji s novymi rolemi, které pecovatelé musi plnit (Kepic, Randloph a Hermann-Turner,

2019).

Precizni saturace potieb neformalnich pecujicich osob o své blizké, vede ke spravnému
navrhu nasledujici péce, zlepSovani kvality Zivota pacientd a zvySovani jejich ucinnosti

(Dragomericka a kol., 2022, s. 163).

Silva a kol. (2013) uvadi, Ze hlavni potfebou neformalnich pecovatelli je uvédomeéni si
diagnézy, zdravotniho stavu a stejn¢ tak vyvoje onemocnéni u lidi, o které pecuji.
Nasledujici nezbytnosti pro saturaci potieb je dostatek informaci ohledné dostupnych sluzeb.
Spousta pecovatelil, peCujicich o pacienty v domdci péci nevi, jak se o né€ postarat. N&kteti
lidé se mohou potykat s omezenymi moZnostmi a nedostatkem informaci tykajicich se péce,
rehabilitace nebo vhodného vybaveni a pomucek. Autor zdlraziuje vyznam emocni podpory
pii zvladani stresu, at’ uz je poskytovana osobni nebo profesionalni pomoci. Emocionalni
potteba zahrnuje 1 pocit uznani a ocenéni. Komunikace hraje v domaci péci kli¢ovou roli a
mnoho pecovatelli vnimé nedostatecnou komunikaci mezi sestrou a pecovatelem jako

zasadni problém.

Kromé svych povinnosti a zatéze potiebuji pecovatel¢ i pocit podpory, piistup ke kvalitnim
informacim, pfilezitost k vzdélavani v oblasti péce a schopnost najit rovnovahu mezi péci o
druhé a péci o sebe samé. K saturaci potieb je klicové mit pftilezitosti k formalnimu 1
neformalnimu setkavani a sdileni zkuSenosti s ostatnimi. Pecujici se musi naucit pfijimat a
tikat si o pomoc bez pocitu viny. Neméné duleZité je naucit se zvladat stres a uzkost, které
jsou béznou soucasti zivota. V oblasti nalézani rovnovahy je diilezité najit si ¢as sam pro

sebe, pro své vlastni potieby a nezanedbat vlastni zdravi, citit kontrolu a stabilitu nad svym
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zivotem. Poslednim a dulezitym aspektem je se szit s onemocnénim svého blizkého a

s novou roli pecovatele, ktera jej bude provazet zivotem (Bressan, Visintini a Palese, 2020).
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3 PECE A PECUJICI

PéCe a zejména péce dlouhodoba se vyviji nejen se starnutim populace, ale 1 s dal§imi
souvisejicimi aspekty. Tato témata se tykaji sobé&stacnosti jedince a jeho individualnich
potteb. Hlavnim cilem péce je zvySovani kvality Zivota a delsi zivot pacientd s chronickym
onemocnénim. Moznosti poskytovani péce na dlouhé obdobi je poskytovani péce v domacim
prostiedi nebo v institucich specializovanych na dlouhodobou péci. Dlouhodobéd péce
zahrnuje taktéz zakladni denni aktivity a mize byt doplnéna o zdravotnickou nebo méné
kvalifikovanou péci, jako naptiklad nakupovani potravin nebo uklizeni domécnosti

(Holmerova, 2014, s. 88-105).

Samotna péce byva chybné chépana ze strany profesionélnich i neformalnich pecovatelt
jako plnéni specifickych ukoll. ,, Péce zahrnuje fyzickou, dusevni a citovou starost o potieby
druhého a prijeti odpovédnosti za jeho vyzivu, rist a léecbu* (Payne, Seymour, Ingleton,

2007, s. 66).

Primarnim problémem pecujicich osob, at’ uz profesiondlnich nebo neformélnich, je citova
vazba na nemocného. Je dllezité¢ udrzet silné emoce a dobfe s nimi pracovat (Payne,
Seymour, Ingleton, 2007, s. 66) .

Pecujici pti péci o svého pribuzného maji moznost vyuzivat ptispévku na péci dle § 7 zdkona
¢. 108/2008 Sb., ktery je primarné uren nemocnym, kteti maji dlouhodobé zhorSeny
zdravotni stav a potiebuji pomoc jiné osoby. Prispévek na péci slouzi pouze k pokryti ¢asti
nakladl k zabezpeceni pottebné péce. V dalsim financovani péce je soucasti i vlastni zdroj
klienta, naptiklad jeho starobni diichod nebo vlastni ispora pené¢z. Prispévek na péci se 1isi
ve Ctyfech stupnich zavislosti (Jefabkova a Prisa, 2013, s. 12-15).

ey e

I. Stupen — lehka zavislost, se odviji od potieby pomoci, pii vice nez dvanacti
ukonech pii péci sam o sebe;

II. Stupen - Stfedné t€Zka zavislost, jestliZze osoba potiebovala kazdodenni pomoc
pfi vice nez osmnacti Ukonech;

III.  Stupen — Tézka zavislost, je odvijena od pomoci pii nezvladnuti dvaceti Ctyt
ukonu a vice;

IV.  Stupeii — Uplna zavislost nastava pii neschopnosti zvladnout vice nez tiicet

ukont pfi péci sdm o sebe a v oblasti sebeobsluhy.
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Stupné zavislosti jsou posuzovany posudkovym Iékafem Prazské spravy socidlniho
zabezpeceni na zéklad¢ zadosti podané Krajskym uradem prace. Pti posuzovani zdravotniho
stavu je posuzovano tficet Sest ukont, které zle sumarizovat do deseti zakladnich Zivotnich

potieb:

mobilita; orientace; komunikace; stravovani; oblékani a obouvani; hygiena; fyziologické
potieby; péce o zdravi; osobni aktivity a péce o domacnost (Celedova, Vanaskova, Cevela,

2012, s. 134-135).

3.1 Rodinni pecujici

Rodina tvofi nepostradatelnou ¢éast neformalni péce, jejimi c¢leny mohou byt
manzelé/manzelky, partnefi, rodice, kamaradi, déti nebo jini rodinni ptislusnici. Neformalni
pecujict, kteti se jiz rozhodli pecovat o své blizké, musi omezit nejen spolecensky Zivot, ale
i ¢as vénovany napiiklad zaméstnani nebo jej nadobro opustit (Klimova Chaloupkova, 2013,

5. 107 — 108).

Rodinni pecovatelé maji dalezitou roli a mnoho povinnosti, coz mize vést k velkému
zatizeni jak z emocionalniho tak z fyzického hlediska. Toto zatizeni zvySuje riziko, Ze sami
pecovatelé se stanou takzvanymi "neviditelnymi druhymi pacienty" (Bressan, Visintini a

Palese, 2020).

S ohledem na cast€j$i zkracovani hospitalizaci v nemocnicich a nedostatek paliativnich
lazek, se péCe o nemocné Casto presouva na jejich piibuzné, kteti zajist'uji komplexni péci,
monitoruji vyvoj onemocnéni a informuji zdravotnické pracovniky o ptipadnych
komplikacich. Pokud dochazi k ptedani péce rodinnym piislusnikiim, mtize to pro nekteré
znamenat slozity a emocionalné narocny proces. Neprofesionalni osoba, jako napiiklad
rodinny pfislusnik nebo kamardd, se miZe stat primarnim pecovatelem, ktery pomaha
¢astecné nebo uplné zavislé osobé na péci od druhych s kazdodennimi aktivitami, coz

definuje jeho roli jako pecovatele (Kurucova, 2016, s. 10 - 32).

Pecujici mohou zit ve spole¢né domdcnosti s osobou, o kterou pecuji, v dojezdové
vzdalenosti nemocného nebo se mize jednat o pecujici, jez Ziji daleko. To vSe zaleZi na
ruznych okolnostech, jako napt. zdravotnim stavu nemocného. Pecujici 1ze dale rozdélit na
pecujici hlavni, spolu pecujici a obCasny pecujici.

Jde o takového koordinatora celé péce, ktery umi fesit problémy a drzet se planu péce.
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Spolu pecujici se déli o péci i informace o blizkém jedinci s vice nez dvéma lidmi.

V pecujicim tymu jsou rozdéleny tkoly, kdy jeden z pecujicich mize zajiStovat pouze nakup
a dal$i péci samotnou. Je dulezité¢, aby pravé tyto role v tymu byly dopfedu a jasné

stanoveny, aby dochazelo k rovnomérnému rozvrzeni ukoli.

Obcasny pecujici nenese zadnou zodpovédnost za péci, pouze poméaha hlavnimu

pecujicimu s moznym rozhodovanim nebo s riznymi zélezitostmi (Leblanc, 2021, s. 43- 47).

3.2 Domaci péce

Svetova zdravotnicka organizace definovala domaci péci jako ,,poskytovani pecovatelske
sluzby doma formalnimi a neformalnimi pecovateli”. Formalni péce se sklada ze
zdravotnich a socidlnich sluzeb a neformalni péce se sklada z pribuznych pacienta jako
manzelky/manzela, dcery/syna, jeho/jeji rodiny a nepribuzné skupiny jako pacientovych

sousedi, pratel nebo dobrovolnych pecovatelu (Kissal, 2019, s. 834).

Domaci péce je velmi vyhledavanou sluzbou u pacientt a rodin, ktefi si pfeji stravit zbytek
svého zivota v domdacim prostiedi, kde budou do poslednich chvil obklopeni svymi
ptibuznymi a lidmi, které maji radi. Jejich definice domova znamend misto, které znaji a kde
znaji ¢leny rodiny, kteti dokazou respektovat veskera jejich prani, individualitu a intimitu

(Vorlicek, Adam a Pospisilova, 2004, s. 505).

Specializovana mobilni paliativni péce poskytuje pacientim paliativni péci v jejich domacim
nebo jiném socidlnim prostfedi. Domdci péce zahrnuje hospicovou péci, ktera obnasi napf.
doprovazeni pacienta, a ambulantni péci, kterd mize byt poskytovana v ambulanci nebo

ptimo v domdacim prostfedi pacienta (Slama, 2012, s. 11).

Stabilni rodinné zazemi je klicovou podminkou pro poskytovani individualni paliativni péce
nevylécitelnym pacientim v domécim prostiedi. Kromé toho mohou byt v ramci domaci
péce nabizeny i rizné dalsi jeji formy, ale pro to je dilezitd dobra dostupnost doméaciho
hospice a angazovanost rodiny pii péci o pacienta a spoluprace s poskytovateli péce (Kupka,

2014, s. 98).

V ptipad¢ indikace domaci péce obvodnim lékaiem je péce hrazena zdravotni pojistovnou.
PéCe je poskytovana kvalifikovanym zdravotnickym persondlem, ktery je nejcastéji
zaméstndn v nestatnich zdravotnickych sluzbach (TomesS, Dragomericka, Sedlarova a

Vodackova, 2015, s. 30).
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Domaci péce miize byt doporucena praktickym Iékarem, ale rodiny si ji mohou také vybrat
samy, bez doporuceni. Je vSak dilezité ovéfit, zda agentura poskytujici domaci péci ma se
zdravotni pojistovnou nemocného uzavienou smlouvu. Agentura domaci péce nabizi i
vypujceni pomucek, napiiklad stolek, berle, podlozky, polohovaci pomicky nebo matrace a

luzka (Stiborova a Frei, 2018, s. 11).

Nevylécitelné nemocni pacienti maji nestabilni zdravotni stav, coz mize vést k rychlému
zhorSeni nebo cCastym komplikacim v priabéhu péfe v domécim prostiedi. Absence
zdravotnickych pracovnikli v domaci péci je ¢asto divodem k piivolani rychlé zdravotnické
pomoci a v n¢kterych piipadech k hospitalizaci pacienta v nemocnici. Pokud jsou problémy
s pacientem casté, je na uvazeni praktického l1ékafe a agentury domaéci péce, zda piedat

pacienta z laické doméaci péée do odborné domaci péce (Slama, Spinka, 2004, s. 35-36).

3.3 Institucionalni péce

r~r

Institucionalni péci rozumime péci, kde se primarn¢ jedna o pobytova zatizeni poskytujici
dlouhodobou péci pacientiim s chronickym onemocnénim. Ke kvalitni institucionalni péci
je zapotiebi spravna efektivita, péce orientované na pacienta a schopnost reagovat na potieby

pacienta a rodin (Holmerova, 2014, s. 102 — 103).

Svobodova (2009, s. 67 ) uvadi, Ze pii snizeni sobéstacnosti jedince, ktery neni schopen zit
sam ve své vlastni domacnosti, nema osobu, kterd by o néj pecovala, se pfechazi na péci
instituciondlni, kde ovSem zijem prevySuje nabidku. Instituciondlni péce je v Ceské

republice velmi omezend kviali nerovnomérnému rozmisténi. NejcastéjSimi typy

institucionalni péce jsou domovy pro seniory nebo domovy s pecovatelskou sluzbou.

3.3.1 Hospic

APHPP (Asociace poskytovateli hospicové paliativni péce) popisuje hospicovou péci jako
zpisob péCe zaméfeny na utlumeni bolesti, respektovani diistojnosti pacienta a prevenci
osame¢losti pacienta v poslednich fazich jeho Zivota. Hospicova péce také klade diraz na
podporu a péci o piibuzné pacienta, nikoliv pouze o samotného pacienta (APHPP, 2016, s.
1).

Hospicova péce je komplexni sluzba poskytujici zdravotni, socialni a psychologickou péci
vSem pacientim rtiznych vékovych skupin s diagnoézou nevylécitelného onemocnéni, u
kterych je ptfedpokladana délka Zivota méné nez Sest mésicll. Progndza doziti Sesti mésicii

tak odliSuje péci hospicovou od péfe v nemocnicich nebo v lécebnach pro dlouhodobé
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nemocné. Pfi poskytovani hospicové péce je soucasné poskytovana péce paliativni, ktera se
zasluhuje o komplexni péci nereagujici na aktivni 1é€bu a je orientovana na kvalitu Zivota
na sklonku pacientova zivota (APHPP, 2016a, s. 3).

Hospicova péce je poskytovana bez lécebného zaméru, pouze pokud I€kar stanovil, ze
pacientovi zbyva méné nez Sest mésici zivota, nebo se pacient rozhodl nepokracovat v 16¢bé,
zejména protoze vedlejsi ucinky 1éCby prevazuji nad pozitivy 1é€by (Swami a Case, 2018).
Mezi zékladni formy hospicové péce fadi Slama, Kabelka a Vorlicek (2011, s. 31-32)
domaéci paliativni pé¢i nebo domaci hospic, kterd poskytuje ambulantni péci u pacienta
v jejich domécim prostfedi, v ramci kterého dochazi pouze k navstévam zdravotnika,
napiiklad 1€katt, sester, oSetfovatelli a dalSich Clenti paliativniho tymu. V domaci péci je
moznost kontaktu se zdravotniky neomezena. Mezi nezbytnou soucast hospicové paliativni
péce patii lazkovy hospic, ktery poskytuje pé€i pacientim, ktefi jsou zejména
v preterminalnim nebo termindlnim stddiu onemocnéni. Cilem ltizkového hospice je
saturace individualnich potfeb pacienta, vytvoreni skoro az domaciho prostredi, ve kterém
se pacient citi komfortn& az do konce svého Zivota. Vétiinou kazdy lizkovy hospic v Ceské

republice disponuje cca 25 luzky na oddéleni.

Mezi dalsi zatfizeni poskytujici hospicovou péci lze zatradit denni hospicovy stacionaf, pti
némz dochazi k dennim navstévam pacienta, které mu pomahaji fesit problémy a zajiStuji
oddechové aktivity dle potieb a moznosti pacienta. V zahrani¢i je vétSinou Uzké vazba
denniho stacionare na lizkovy hospic (APHPP, 20164, s. 5).

Hlavnimi podminkami pro pfijeti do hospicové péfe je nemoc, jez ohrozuje pacienta na
zivot€, akutni Iécba jiz nemé co nabidnout nebo je nedostatecnéd ¢1 nemozna domaci péce

(Hunes, 2008, s. 1).

3.4 Role sestry

Uloha a role sester v oSetiovatelstvi byla a stale je nedilnou soudasti poskytovani paliativni
péce. V pribehu let, kdy se vyvijela paliativni a hospicova péce sestry, pe€ovaly o pacienty,
jejichz zdravotni stav byl ohroZen nevylécitelnym onemocnénim. U zdravotnickych
pracovnikii je vyzadovano nejen dostatecné a kvalifikované vzdélani, ale podstatnou
soucasti je 1 ovladani mezilidskych vztahil a znalost problémi. Je poZadovano, aby personal
byl obeznamen s etickym kodexem, ktery podporuje a respektuje individudlni rozhodnuti

nemocného (Fitch, Fliender a O’Connor, 2015, s. 151).
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Vseobecna sestra, podle ustanoveni vyhlasky ¢. 55/2011 §3 odst. 1, provadi ¢innosti bez
odborného dohledu a bez indikace lékate a poskytuje zakladni nebo specializovanou

osetfovatelskou pé¢i pomoci ofetfovatelského procesu (CESKO, 2011).

Podle ustanoveni vyhlasky ¢. 55/2011 §66b poskytuje sestra pro domaci a hospicovou péci
specializovanou a paliativni péci pacientlim v jejich vlastnim socialnim prostfedi nebo ve

specializovanych ltiZkovych zdravotnickych zatizenich typu hospice (CESKO, 2011).

Role sestry je dle Spirudové a Kralové (2007, s. 32) postavena na nasledujicich bodech,

podle nichZ se sestra prezentuje jako:
e oSetfovatelka a pecovatelka;
e komunikatorka a zprostfedkovatelka;
e cdukatorka a poradkyng;
e viudkyné a manazerka;

e tymovy Clen.

3.4.1 Sestra a nevylécitelné nemocny

Potieba pomoci druhému jedinci v pfipadé nouze je pfirozend a zvlasté u zdravotnickych
profesi pracujicich s umirajicimi pacienty je velmi hluboka a silna. Zasadnimi vlastnostmi
pro praci s nevylécitelné nemocnymi pacienty jsou empatie a soucit (Hefmanova, Viacha,

Svobodova a kol., 2012, s. 639).

Stézejnim predpokladem zdravotnickych pracovnikii je lidsky a profesiondlni piistup
k nemocnym a jejich rodindm. Hlavnim cilem zdravotnich sester v oblasti hospicové péce je
zprostfedkovani bezproblémového prichodu fdzemi umirani a pomoci mu dojit smifeni

(Machélkova, Sevéikova, Miksova, 2016, s. 60).

Pt péc€i o nevylécitelné nemocného pacienta jsou v zasadé dva ,,a¢inkujici®, a to pacient a
zdravotnik, proto mohou vznikat rizné situace, které mohou byt nepifijemné. Dulezité je, aby
nedochazelo ke vnucovani néceho, o co pacient nestoji nebo to nechce, napt. pokra¢ovani
v 1€¢be nebo feseni jeho problému. Pokud vSak pacient stoji o sesterskou pomoc, je na misté
Ji pfijmout, naptiklad jen nabizenim Caje nebo podanim léki. V situacich, ve kterych hrozi
néjaké nebezpedi, napt. deprese nebo dusnost, je nutné pacientovi pomoci vlastnimi silami,
formou ptikazu nebo zadkazu nebo formou doporuceni ¢i pouceni o moznych nasledcich

(Andrysek, 2011, s. 129).
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Podle ustanoveni vyhlasky ¢. 55/2011 § 66b pro domaci péci miize vSeobecnd sestra bez
odborného dohledu a bez indikace 1ékafe hodnotit a oSetfovat nehojici se rany, udrzovat
kyslikovou terapii, peCovat o pacienta s plicni ventilaci a poskytovat vzdélavani ohledné
prevence onemocnéni pacientovi i jeho blizkym. Kromé toho muze vSeobecna sestra
vyhodnocovat potieby a tiroven sobé&stacnosti pacientii pomoci testll sob&stacnosti, hodnotit
riziko vzniku proleZenin, hodnotit bolest a sledovat stav védomi a vyzivy pacienta (CESKO,

2011).

3.4.2 Podpora pecujicich rodinnych prislu$niki

Podpora osob, jez pecuji o svého ptibuzného, se 1isi v mnoha okolnostech. Podpora se ze
strany spolecenského a ze strany legislativniho zda jako nekomplexni. Pokud se kdokoliv jiz
rozhodne pecovat o svého blizkého, velmi Casto bude chtit vyuzit n¢jakou podporu. O
podpoie lze hovofit v rovinach socidlnich, jez jsou finanéni prostfedky, u nichz dochazi
k vypléaceni ptispévku na péci, hovotime tak o neptimé péci pecujicimu. Prispévek na péci
slouzi pouze k thradé sluzeb a pomticek. Také hovotime o podpoie zdravotni, kdy dochazi
diive nebo pozdé&ji k vyhledani oSettujiciho 1ékate, kdy pecujici osoba vystupuje pouze jako
doprovod nemocného. Velka ¢ast pecujicich je pfesvédcena o setrvani péce v domacim
prostiedi 1 v termindlni fazi zivota. Hospic slouZzi jako velka opora pecujicim, ktery nabizi
jak lizkové oddéleni, tak 1 mobilni hospicovy tym. V oblasti pracovnich vztahd je
v nejvetsim problémem skloubeni zaméstnani a péce, kdy se po jejim ukonceni miize objevit
ztizen4 uplatnitelnost na trhu prace a mohou nastdvat i psychické a fyzické nemoci

zpisobené vycCerpanim z péce o blizkého (Dvorakova, 2018, s. 9-18).

3.4.3 Péce o pozistalé

Pfi pfitomnosti rodiny u umirdni nemocného je etické ponechat ji s nim, doprovodit jej na
jeho posledni cesté. Zajistit klidné a soukromé prostedi pro truchleni rodiny je béZnou

soucasti kazdého zatizeni (Bastlova, 1993, s. 158).

Casto uz i vpribdhu pée dochazi predem k podpore budoucich pozistalych v ramci
doprovazeni, z divodu piedchdzeni patologického truchleni. Péce o poziistalé je dilezitym
ukolem zdravotnikl jizZ od oznameni diagnézy aZ po doprovazeni umirajiciho (Kabelka,

2018, s. 327).

V momenté¢ umrti blizkého clov€ka pocituji ptibuzni hlavné smutek, ale i1 v tomhle

okamziku muze dojit k pozitivnimu pocitu, naptiklad pfi shromazdéni rodiny u posledniho
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rozlouceni. Na pozistalé mize po odchodu blizkého doléhat mnoho pocitt a stavt, naptiklad
pocity viny, sebelitosti, zoufalstvi, bolesti, ulevy, strachu a mnoho dalsiho. Tyto pocity vSak
mohou nastat ihned po umrti nebo v plné sile az po pohibu, kdy zacne ¢lovék pocitovat
prazdnotu a absenci zemielého. Z pohledu zdravotnikt je dulezité doptat poztstalé roding a

ptibuznym cas, byt trpélivymi a vytrvalymi (Sldma a Platova, 2014, s. 32).
Kabelka (2020, s. 1068) uvadi nékolik informaci, které jsou z pohledu poziistalého dilezité:

e Informace o Umrti podané lékarem, které jsou ve vétsiné piipadi predany

telefonicky, je dulezité zachovat empatickou komunikaci.

e DostateCnd moznost k prozivani truchleni, vyrovnavani se se situaci a moznost

rozlouceni se zemielym.
e Podpora okoli, moZznost komunikace se zdravotniky, pocit porozuméni.
e Byt ujistén o tom, Ze zdravotnici udélali vSe, co bylo v jejich silach.

Dutlezitymi body pro pozistalé je piijeti ztraty ptibuzného, proziti zarmutku, adaptace na

absenci zemielého a citové odpoutani se.
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II. PRAKTICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 32

4 METODIKA

Prakticka cast bakalatské prace je zamétena na zjisténi potieb rodin, které pecuji o své blizké
nebo maji své blizké umisténé v hospicovém zafizeni. Pro dosazeni tohoto cile jsme pouzili
kvalitativni vyzkum, ktery byl realizovan technikou polostrukturovanych rozhovort

s pe€ujicimi osobami.

4.1 Vyzkumné cile a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem bakalaiské prace je zmapovat potieby rodin pecujicich o jejich blizkého s
nevylécitelnym onemocnénim v doméacim prostiedi a rodin, jejichZ blizci jsou v hospicovém
zafizeni.
Hlavni cil praktické casti je rozdélen do nasledujicich dil¢ich cilt, které se dale déli na
domaéci péci a hospicovou péci z diivodu rozdéleni ucastniki do dvou vyzkumnych skupin:
Dil¢i cile v oblasti domaci péce
e Cil ¢. 1: Zjistit, jak ovliviiuje péce o nevylécitelné nemocného pacienta v domacim
prostiedi Zivot rodinnych piislusniki.
e (il &. 2: Zjistit, s jakymi nejcastéjSimi problémy se potykaji rodiny, které pecuji o
svého blizkého s nevylécitelnym onemocnénim.
e (il ¢&. 3: Zjistit, zda a s jakymi zkuSenostmi vyuZivaji rodiny profesionalnich sluZeb.
e Cil &. 4: Zjistit, co rodiny nevylécitelné nemocnych potiebuji.
Dil¢i cile v oblasti hospicové péce
e Cil &.1: Zjistit, jak rodiny vnimaji umisténi jejich blizkého do hospicového zatizeni.
e (il &. 2: Zjistit, co rodiny nevylécitelné nemocnych potiebuji.

Cil: Analyzovat, zdali a jak se li8i potfeby rodin pecujicich o svého blizkého v domacim
prostiedi ¢i umisténého v hospicovém zafizeni.

Hlavni vyzkumna otazka zni: ,,Jsou potieby rodin pecujicich o své blizké s nevylécitelnym
onemocnénim v domécim prostfedi srovnatelné s potiebami rodin, jejichZ blizci vyuzivaji
hospicové zatizeni?*

Diléi vyzkumné otazky:

Vyzkumné otdzky v oblasti doméci péce:
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e VO ¢ 1: Jak péCe o nevylécitelné nemocného pacienta v domacim prostiedi
ovliviiuje zivot rodinnych piislusnikia?

e VO . 2: Jaké jsou nejcastéjsi problémy, se kterymi se potykaji rodiny, pecujici o své
blizké s nevylécitelnym onemocnénim?

e VO ¢. 3: Jak rodiny vyuzivaji profesiondlni sluzby a jaké jsou jejich zkuSenosti s

témito sluzbami?

e VO ¢. 4: Jaké jsou potieby rodin pecujicich o nevylécitelné nemocného?
Vyzkumné otazky v oblasti hospicové péce

e VO . 1: Jak rodiny vnimaji umisténi svého blizkého do hospicového zatizeni?

e VO ¢. 2: Jaké jsou potieby rodin pecujicich o nevylécitelné nemocného?
VO : Jak se lisi potieby rodin pecujicich o svého blizkého v domacim prostfedi a rodin,
jejichz blizci jsou umisténi v hospicovém zatizeni?
4.2 Charakteristika participanti

Participanti jsou pecujici osoby, které pecuji o svého blizkého s nevylécitelnym

onemocnénim v domacim prostiedi.

Kritéria pro sbér dat byla stanovena pro pecujici osobu, kterd pecuje o svého blizkého
v domacim prostfedi s moznosti vyuZiti socialnich sluzeb nejméné 3 mésice. A dale pro
osoby s nevylécitelnym onemocnénim, ktefi jsou star$i 35 let. Stanoveni kritérii v oblasti
hospicové péce je obtizné kvuli kratké dobé hospitalizace pacientll. Pohlavi neni rozhodujici.

Zékladni informace o participantech jsou uvedeny v tabulce €.1.

Tabulka 1 - Charakteristika participant

Oznaceni Pohlavi | Vztah Vek Vek Délka Misto péce
participantli k nemocnému | participanta | pfibuzného | péce

P1 Zena Manzelka 59 62 3 roky Domaci péce

P2 Zena | ManZelka 49 65 2roky | Doméaci péde

P3 Muz Otec 26 60 2,5 roku | Domaci péce

P4 Muz Manzel 57 56 6 mésicti | Hospicové zafizeni
P5 Zena | Dcera 52 74 4 dny Hospicové zafizeni
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P6 Zena Matka 60 37 1 rok Hospicové zatizeni

4.3 Technika vyzkumu

Kvalitativni vyzkum na rozdil od vyzkumu kvantitativniho si neklade za cil porovnat jevy
prostiednictvim miry nebo mnozstvi, ale prozkoumat jevy a problémy v autentickém
prostiedi s cilem ziskat komplexni odpoveéd’ za pomoci sbéru dat a vztahu mezi badatelem a
ucastnikem vyzkumu. Stézejnim cilem kvalitativniho vyzkumu je Siroky sbér dat, ktery byl
v bakalarské praci veden pomoci polostrukturovaného rozhovoru a je jednou z nejcastéji

pouzivanych metod v kvalitativnim vyzkumu. (Svafiéek a Sed’ova, 2007, s. 15-159)

Svaficek a Sed’ova (2007, s. 26) uvadi charakteristické vymezeni kvalitativniho vyzkumu ve

trech bodech:
e vybér tématu,
e analyza a interpretace dat;
e zavér vyzkumu.

Hlavnim zamérem polostrukturovaného rozhovoru je textova zprava, kterd ma dosahnout
komplexni a detailni informace o zkoumaném jevu. Porovnavani a interpretace dat je
provadéna za pomoci toho, co bylo participanty odpovézeno. (Svaricek a Sed’'ova, 2007, s.

13; Tahal a kol., 2017, s. 530)

4.4 Charakteristika rozhovoru

Polostrukturované rozhovory byly uskutecnény s ti€astniky, ktefi se staraji o své ptibuzné v
domacim prostiedi, a tyto rozhovory probihaly v misté bydlist¢ jednotlivych pacientt.
Nasleduji rozhovory s Gcastniky, ktefi umistili své blizké do hospicového zatizeni. Otazky
v rozhovoru byly rozdéleny do dvou oblasti, protoZe participanti byli rozdéleni do dvou
skupin a kazda sada se skladala z 15 — 17 otdzek. Otazky, které byly zaméfeny na potieby
rodin, byly polozeny autorkou prace a nasledn¢ dopliovany tak, aby odpovidaly na dané

cile.

4.5 Organizace vyzkumu

Nejprve byli vybrani participanti z oblasti domaci péce a z rodin, jejichz blizci byli umisténi
do hospicovych zafizeni. Po vybéru ucastnikl byly vypracovany otazky pro rozhovor, které

schvalila vedouci prace a které byly participantim pied rozhovorem predlozeny. Se
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souhlasem vSech participantli byly individudlni rozhovory nahrany na diktafon, které trvaly
v pruméru 15 minut.

Kvalitativni vyzkum probihal v pribéhu biezna 2023. Data byla ziskana od Sesti osob, které
poskytovaly péci Clenim svych rodin, ktefi trpi nevylécitelnymi nemocemi, kazda z téchto
osob méla na starosti jednu hlavni oSetfovanou osobu a od rodin jejichz blizci jsou umisténi
v hospicovém zafizeni.

Cast rozhovort, které byly planovany v oblasti domaci péée, musely byt kvili umrti pacientd
pifehodnoceny. AvsSak nasledné se objevily nové moznosti a podaiilo se tyto rozhovory
uskuteCnit. VSechny rozhovory probihaly v doméacim prostfedi participantli, obéas za
pfitomnosti jejich blizkych.

Bylo velmi obtizné vybrat U€astniky, kteti umistili svého ptibuzného do hospice kviili velmi
kratké dob¢ hospitalizace pacientl v zafizeni.

V ramci pouzité kvalitativni vyzkumné metodiky byly kazdé skupiné polozeny odlisné
otazky. Odpovédi kazdé osoby se tykaly bud’ osoby, kterou osetfuji, nebo osoby umisténé v
daném zatizeni, a nikoliv jinych osob. Pfesné znéni otazek je v Ptiloze.

Jednotlivi ucastnici rozhovoru podepsali dokument "Informovany souhlas ucastnika

vyzkumu" pro ucely vyzkumu a tento dokument je k dispozici u autorky prace.

4.6 Zpracovani ziskanych informaci

Rozhovory, které byly nasledné piepsany do pisemné formy pomoci programu Microsoft
Word jsou k dispozici u autorky prace. Pfepsané rozhovory byly nasledné analyzovany a
zafazeny do kategorii a poté k nim byly pfifazeny kédy. Kody a kategorie byly zvoleny na

zakladé€ vypovédi participantli. Pfehled kategorii a kodi jsou prezentovany v tabulce €. 2.
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5 VYSLEDKY

V nasledujici kapitole se prace zabyva hodnocenim dat ziskanych prostfednictvim

provedenych rozhovorti.

5.1 Analyza dat rozhovoru

Vysledky jsou prezentovany podle odpovédi a otazek participanti a strukturovany podle
vyzkumnych otdzek. V obou rozhovorech byla prvni sada otazek zamétena na obecné
informace, jako je ptibuzensky vztah participantt, jejich vék, doba poskytované péce nebo
doba stravena v hospicovém zafizeni. Tyto informace jsou jiz zahrnuty v tabulce 1 v

charakteristice participanti.

Tabulka 2 - Piehled vSech kategorii a kodi.

Kategorie Kody

Tize péce Financni situace, psychicka pohoda, dopad
na praci a kariéru, dostupnost, fyzické

potieby, potfeba informaci o nemoci.

Bariéry péce Pocit ztraty kontroly nad situaci, rodina ,
dostatek pomiicek, progres onemocnéni,
institucionalni pomoc, Iékaft, psychika,
Ptijeti a podpora ze strany personélu,

Dostupnost informaci o stavu pacienta.

Kdo nam pomiize? Lékar, $patna zkusenost, finance, unava,
podpora od rodiny a ptatel, pfani,

psychika.

Nasledujici otazky v oblasti doméaci péce se soustiedi na konkrétni dil¢i vyzkumnou otazku,
a to Jak péce o nevylécitelné nemocného pacienta v domacim prostiedi ovliviiuje Zivot
rodinnych prislusniki? Na zakladé koédovani jsou vytvoreny a pojmenovany kategorie,

které jsou tvoteny dle vypovédi participantd.

Tabulka 3 - Kédy vztahujici se ke kategorii Tize péce.

Kategorie Kody

Tize péce Finan¢ni situace, psychicka pohoda, dopad

na préci a kariéru
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Kategorie TiZe péce popisuje obtiznosti pii péci o nevylécitelné nemocného rodinného
pfislusnika. Jiz zminéna kategorie zahrnuje veSkeré oblasti, které by mohly ovliviiovat
obtiznost péce participantli, napt. finance, dopad na zaméstnani participantii a psychické
postaveni pecujicich.

Kod Finanéni situace si klade za cil popsat finan¢ni hospodateni a ptispévky rodiny, jez
pecuji o své blizké. Psychicka pohoda popisuje dopad na psychické zdravi participanta.
Dopad na praci a kariéru se zaobird pracovnimi zavazky participantd.

Pro prvni vyzkumnou otazku byly vybrany otazky ¢islo 4, 5 a 6.

Druhy kéd nese ndzev Psychicka pohoda, kde se pouze participanti P1 a P2 shodli na
psychické 0jme pti péci o svého pribuzného v domacim prostredi, kde participantka P1
uvedla: ,, Porad jsem doma a citim se takova uvazanad. , participantka P2 uvadi: ,, Nejvice mée
ovlivnilo psychicky, ne tak fyzicky. Je to teézké pro mé i pro néj, protoze se hodné uzavrel, ale
snazime se to zvladnout. Pouze participant P3 neuvedl dopad péce na jeho psychickou
stranku.

Oblast tfettho kodu Dopad na praci a kariéru popisuje momentalni stav zaméstnani
participant , ktery miize souviset s naslednou finan¢ni situaci. VSichni participanti se shodli
na nutnosti podani vypovedi v zaméstnani a tim se kod napadné dotykd i Finanéni situace,
jez vétSina participantli uvedla, Ze se vypotadavaji s finan¢nimi naklady na péci doma. Pouze
participantka P1 odpovéd¢la v rozporu s ostatnimi participanty na otazku, zdali ji ovlivnila
péce o piibuzného: ,, Urcité financné. Zistala jsem doma bez penéz. Koupili jsme Slapadla,
postel a polohovaci pomiicky, stat mi nic nedd, jsem zavisla na jeho invalidnim diichodu.
Vétsina participantt se diky ptispévku na péci dokaze financné obejit. Participantka P2 vSak
uvadi, Ze zvlada financni naklady ziskanim starobniho diichodu pfibuzného a vlastniho
invalidniho dichodu, uvedla ,,Je fo dobry, plenky napiSe prakticky lékar, na inzulin
nedopldacime, ja kupuji jen mocové pytliky, které viastné jednou za meésic jezdime

vyménovat.

Nasledujici dil¢i vyzkumna otazka v oblasti domaci péce: Jaké jsou nejcastéjsi problémy,

se kterymi se potykaji rodiny pecujici o své blizké s nevyléc¢itelnym onemocnénim?

Tabulka 4 - Kody vztahujici se ke kategorii Bariéry péce.

Kategorie Kody

Bariéry péce Pocit ztraty kontroly nad situaci, rodina ,

dostatek pomtcek, progres onemocnéni,
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Kategorie Bariéry péce zahrnuje veskeré piekazky, které mohou stat v cesté pii péci o
blizkého ¢lena rodiny. Zde jsou zahrnuta hlediska jako napt. nedostate¢na edukace, dostatek
pomiicek nebo progres onemocnéni.

Situace, kterd neni predvidatelnd, miize vést k pocitu bezmoci rodin, coz je zachyceno
kédem Pocit ztraty kontroly nad situaci. K6d Rodina se zaméfuje na odpovédi
participant ohledn¢ toho, jak pocituji podporu svych rodinnych piislusnikt.. Nasledujici
koéd zkouma zdali maji participanti dostatek pomiicek i pies mozné finanéni obtize.

Kod Progres onemocnéni se zabyva sledovanim postupného zhorSovani zdravotniho stavu
ptibuznych.

Pro druhou vyzkumnou otdzku byly stanoveny otazky ¢islo 7, 8, 9 a 10, na které kazdy
participant odpovedél odlisné.

V oblasti kodu Pocit ztraty kontroly nad situaci dva participanti popisovali chvili, kdy se
ocitli v obtizné situaci, kterou neuméli vytesit. Nicmén¢ po této situaci se naucili, jak se s
podobnymi problémovymi situacemi vypotadat. Kazdy participant vnima otazku ¢islo 8
jako situaci, ktera je pro néj osobn¢ obtizna, ale kazdy z nich popisuje jinou tézkou situaci,
napft. participantka P2 popisuje: ,,Méli jsme jet na vymenu katetru a on se stacel na levou
stranu, prosté jsem se lekla a nevédéla jsem, co délat, tak jsem volala praktického lékare a
on rikal, at jedeme do nemocnice na neurologii, kde si ho na interné nechali, zase byl cukr
vysoky. Strach, kdy nevis co mas delat. *“ Participant P3 vypovéd¢l na otazku, zdali nastala
situace se kterou si neveédél rady: ,,Ze zacatku jo, ted uz mam vse pod rukou, ted’ uz vim co
a jak, ale ze zacatku jsme nevédéli, takze se volali zachranky a tak, nevédeli jsme si rady
tak jsme volali RZP, ted kdyz uz vime tak si s tim poradime samy. *

Kod Dostatek pomticek zahrnuje shodu vsech participantli v tom, Ze i pies omezené
finan¢ni prostfedky maji dostatek pomiucek, participantka P1 uvedla: ,, Vsechno jsem koupila
ze svého, vozik jsme dostali od nemocnice, prispévek na plosinu, ta stala 300 tisic, postel a
kreslo jsme kupovali sami, moped i vysoké choditko.” Touto vypovédi participantka
ilustruje, Ze 1 ptes financni omezeni se snazila zajiSt'ovat pottebné pomiticky pro péci o svého
ptibuzného.

Ko6d Rodina popisuje obtiznost jedné z participantek P2, kterd o svého piibuzného pecuje
uplné€ sama, uvadi: ,, Pecuji sama, ani dcera nepomiize, ta uz ma svoji rodinu. S bratrem se
nevidaji. Je to ndrocné na psychiku.* Naopak participant P3 sdili s participantkou P1
podporu od rodinnych ptislusnikl a uvadi: ,,Jsme ¢tyri, ale da se rict, Ze nejvice jsme dva,

stale jsme s nim, a dalsi dva jsou po praci. Ja a mama se permanentné starame o tatu."
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Kod Progres onemocnéni zahrnuje odpovéd’ dvou participantt, ktefi se vyjadiuji k prubehu
a postupnému zhorSovani stavu nevyléciteln¢ nemocnych. Participantka P2 zduraznuje, Ze
nedochédzi k zadnym vyraznym zlepSenim a zménam. Rika: ,, Hlavné to zhorSovini a to
zlepsovani tam nebude. Zména k lepsimu uz nebude no. “ Na druhou stranu, participant P3
popisuje obtize spojené se zdravotnimi problémy piibuzného, zejména kdyz se tyto

problémy vyskytuji souCasné. Uvadi: ,,Kdyz se sebéhne vse naraz. *

Nasledujici otazky se tykaji specifické vyzkumné otazky, a to Jak rodiny vyuZivaji

profesionalni sluzby a jaké jsou jejich zkuSenosti s témito sluzbami?

Tabulka 5 - Kody vztahujici se ke kategorii Kdo ndm pomtize?.

Kategorie Kody

Kdo nam pomiize? Lékar, Spatna zkusenost, nedostatecné

finance, institucionalni pomoc.

Kategorie Kdo nam pomiiZe? se soustfedi na pomoc pii péci, zdali participanti pocit'uji
dostatecnou podporu a zdali vyuzivaji néjaké pomoci.

Kodem Lékar se rozumi moznost vyuziti odborné pomoci v podobé¢ praktického Iékare nebo
jiné pomoci. Zkugenost s odbornymi pracovniky je v kodu Spatna zkuSenost popsana z
pohledu participantli. Nedostate¢né finance a Institucionalni pomoc poukazuje na to, zda
participanti vyuZzivaji néjaké institucionalni pomoci.

Pro tfeti vyzkumnou otazku byly stanoveny otazky ¢. 11, 12 a 13.

V kodu Lékar se vSichni participanti shodli na tom, Ze prakticky 1ékat je k dispozici pro
navstévu nebo poskytnuti informaci v piipad€ nejasnosti, pokud je to nezbytné. V oblasti
kodu Spatna zkuSenost se svéfila jedna z participantek P1: ,, Ze zacdtku dochdzely
fyzioterapeutky, které byly strasné rychlé a strohé, chtély, aby byl manzel uz rozcviceny,
aby mel ortézu. Nevidéla jsem Zadné pokroky. *

Participantka P2 v oblasti kodu Nedostateéné finance uvadi, Ze ji byly nabidnuty urcité
sluzby, ale v dobé nabidky byla finan¢né v situaci, kdy by to pro ni nebylo vyhodné.
Nicméné nyni jiz zvazuje moznost vyuziti n¢jaké sluzby, uvedla: ,, Bylo mi to nabizeno loni,
byly jsme ve fazi, kdy by nam to financné nevyslo. Ted to mam na pul, byl ted’ 3 tydny na
interné, kde mu spravili cukr, doma se mi to nedari spravit. Davam se do kupy, zdravotné a

zvazuji Ze bych ho nékde umistila, je to tezky, kdyz si na néj sama, ale doma je doma *
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Institucionalni pomoc zahrnovala vypovéd pouze jednoho participanta, ktery vyuziva
mobilniho hospice, ostatni participanti se vyjadfili opaéné¢ a zddnou pomoc nevyuzivaji,
pouze jedna participantka zvazuje moznost vyuziti institucionalni pomoc pfi péci o svého

blizkého.

Posledni specificka vyzkumna otazka v oblasti domaci péce spociva v zjisténi Jaké jsou

potieby rodin pecujicich o nevylécitelné nemocného?

Tabulka 6 - Kody vztahujici se ke kategorii Kdo ndm pomuze?

Kategorie Kody

Kdo ndm pomiZze? Unava, podpora od rodiny a pfatel, prani.

Kod Unava se zabyva projevy tGnavy, které participanti zaznamenali v disledku péde o
nemocného. V rdmci tohoto kodu se d4 hovofit v rovindch emociondlni vy€erpanosti nebo
nedostatku odpocinku. Podpora od rodiny a pratel se vénuje zplsoblim, jakymi
participanti ziskdvaji podporu a pomoc od svych rodinnych pfislusnikii a ptatel. Tato
podpora se muze vztahovat k emociondlni podpoife, pomoc s péfi o nemocného nebo
fyzickou pomoci. Piani souvisi s péci o nemocného, mize zahrnovat touhu po zlepSeni
stavu, optimalizaci potiZi nebo touhu po rodinné podpofte.

Pro posledni vyzkumnou otadzku byly stanoveny otdzky ¢. 14, 15 a 16.

V oblasti kédu Podpora od rodiny a piatel a Unava pocit'uji participanti P1 a P3
podporu rodiny a touhu po ob¢asném vystiidani v péci, jez participant P3 uvedl: ,,Kdyby
sem tam, jednou, dvakrat mésicné prisel nékdo na vikend a vzal to jakoby za nas, mamka
by si odpocinula. Kdybychom se na ten vikend nemuseli starat viibec. * Zatimco
participantka P2 bohuZzel podporu rodiny nepocituje a na péc¢i zistava sama, uvadi:

., Trochu mé to Stve. Jsou to nevdécnici. Ani starsi syn, ani dcera, ani manzeluv bratr. *

K nasledujicimu kodu Piani uvadi participantka P2: ,,4by se to vrdtilo a aby byl

v porddku, aby to fungovalo “. Zbyli participanti vyjadrili touhu po vystiidani v péci.

Kdyz byli vSichni uc€astnici dotdzani, zda jim néco chybi, shodli se na tom, Ze jim nic
nechybi. Participantka P2 vyjadtila svlij ndzor: ,,Ja nevim, ja myslim, Ze nic. Postel jsme

poridili, koupelnu mame, decky jsem vylepsila aby mu nebyla zima.
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Nasledujici sada otazek je urena pro ty participanty, ktefi umistili svého blizkého do
hospicového zafizeni, a je zaméfena na zjiSténi, jak rodiny vnimaji toto umisténi. Timto
zpusobem se zamétuji na vyzkumnou otdzku, kterou je: Jak rodiny vnimaji umisténi svého

blizkého do hospicového zarizeni?

Tabulka 7 - Kody vztahujici se ke kategorii Bariéry péce.

Kategorie Koédy

Bariéry péce Lékat, psychika, ptijeti a podpora ze strany
personalu, dostupnost informaci o stavu

pacienta.

Kod Lékar v této kategorii se zaméfuje na to, jak se participanti dozvédéli o moznosti
hospicové péce. Psychika, jako klicovy aspekt péce, je zahrnuta i v této kategorii, kde se
zkouma, jaky psychicky vliv mé4 umisténi do hospicového zatfizeni na participanty. PFijeti a
podpora ze strany personalu se zaméfuje na zkuSenosti participantu s pfijetim a podporou,
kterou obdrzeli od personalu hospicového zatizeni, zahrnuje hodnoceni péce a komunikace
s personalem. Kod Dostupnost informaci o stavu pacienta se zabyva tim, jak
participantim byly poskytovany informace o stavu jejich blizkého v hospicové péci.
Participanti vyjadfuji, zda jsou jim poskytovany srozumitelné a komplexni informace, které
jim umoznuji Iépe porozumét nemoci piibuznych.

Tahle Sirokéd vyzkumna otdzka zahrnuje otazky ¢. 4,5, 6,7, 8 a 9.

Kod Lékar byl piitazen k otazce €. 4 a vétSina participantli se shodla na tom, Ze se o
hospicové péci dozvedéli prave od 1ékare. Nicméné, dva z participantli, P4 a P5, uvadéji,
ze se o hospicové péci poprvé dozveédeli diky vetejnosti, skrze diskuse s ostatnimi lidmi.
Participantka P5 odpovédéla na otazku, odkud se dozvédé€la o hospicovém zatizeni: ,,Od
kamaradky, prosli jsme vice zarizeni a tohle se nam libilo pro takovy vice domacky styl. *
Koédem psychika rozumime, tomu jak se citili participanti po umisténi svého ptibuzného
do hospicového zatizeni, vSichni participanti se citili spokojeng, jak po strance fyzické, tak
po strance psychické. Participantka P5 uvedla: ,, Citila jsem ulevu, protoze jsem védéla, Ze
bude o tatinka postarano a ze nebudu mit tolik starosti, fyzicky bych to nezviadla.
Participantka P5 sdélila svou zkuSenost, jak ji personal v jiném zatizeni uklidnil pted
umisténim jejiho piibuzného do hospicového zatizeni. Uvedla: ,,SestFicka mé ujistila, Ze
budeme spokojeni, a méla pravdu uz od prvniho dne.” VSichni participanti souhlasi s tim,

ze pécCe, ktera je poskytovana ptibuznym, zahrnuje adekvatni pFijeti a podporu ze strany
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personalu hospicového zatizeni. VSichni participanti také potvrzuji, Zze maji adekvatni
dostupnost informaci o stavu pacienta, coz je dalezity faktor pfi poskytovani péce. V této
kategorii je shoda mezi participanty a naznacuje, Ze personal se snazi poskytovat
komplexni péci a informovat pacienty a jejich rodiny o jejich aktuadlnim stavu.
Participantka P6 uvedla: ,,Jd to vzdy srovndvam a je to nesrovnatelné. Vsechny mate miij

‘

obdiv, vzdy jste vSechny prijemné, ochotné a mileé. "

Tato posledni sada otazek se soustfedi na vyzkumnou otazku: Jaké jsou potreby rodin

pecujicich o nevylécitelné nemocného?

Tabulka 8 — Kody vztahujici se ke kategorii Tize péce.

Kategorie Kody

Tize péce Dostupnost, fyzické potieby, potieba

informaci o nemoci.

Participanti v ramci kodu Dostupnost vyjadiili vyhodu spojenou s dostupnosti
hospicového zatizeni. Fyzické potieby - Tento kdd se zamétuje na fyzické aspekty péce,
které se tykaji zajisténi zdkladnich potieb nemocnych. Potieba informaci o nemoci se
zaméfuje na poteby participantil tykajici se informaci o nemoci a souvisejici 16cbé.
Dulezitym aspektem je také dostupnost informaci pro rodinné ptislusniky, ktefi se podileji
na péci o nemocného.

Posledni vyzkumna otazka byla zaméfena na otazky ¢. 10, 11, 12, 13 a 14.

Kod Fyzické potieby byl ptifazen primarné participantovi P4. Participant vyjadril, ze
pfibuznému chybi pocit domova a moznost chodit na vylety. Také se zmifiuje o nedostatku
fyzickeé sily, kterd by mu umoznila sedét a byt pfemistén na vozik, uvedl: ,, Urcité ji chybi
domov, chozeni na vylety a chybi ji sila, aby si mohla sednout a vzit ji na vozik. **
Participant P4 vyjadiil své prani vztahujici se k tomuto kodu. Jeho ptani spociva v zlepSeni
fyzického stavu nemocného a snaze eliminovat prolezZeniny, které¢ jsou ¢asto spojené s
omezenou pohyblivosti a dlouhodobym lezenim, uvedl: ,,Aby se fto zlepsilo a nemela
néjaky ty prolezeniny. “ Vypovéd participanta P4 byla pfifazena ke kodu potieby
informaci o nemoci, protoze vyjadfil zajem o to, aby jeho manzelka byla vyvezena ven.
Zaroven zminil, ze se s pani doktorkou bavil o této moznosti, ale bohuZzel neni
proveditelna, uvedl: ,, Kdybych ji mohl dostat aspon na ten vozik, mluvil jsem i s pani

doktorkou, neni to mozné, bohuzel. “



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 43

Vétsina participantil, ktefi odpovédéli, ze si ceni flexibilni navstévnosti hospicového
zatizeni, byli zatazeni do subkategorie Dostupnost, jez participantka P6 uvedla: ,, 7o Ze
sem muzu prijet kdykoliv, to je neskutecna vyhoda. “ Participant P4 uvedl. ,,Jsem rad Ze tu
miizu byt kdykoliv. Mozna to sestram vadi, ale ja vzdycky pockam, az je po vizité a po
hygiené. Ony vzdy Feknou ze miizu prijit kdykoliv. “ Timto vyjadiuji, ze mit moznost
navstévovat hospicové zafizeni bez omezeni ¢asu je pro participanty velmi cenéné.
Flexibilita navstévnosti jim umoznuje piijet kdykoliv, kdyz to potiebuji, a tim zlepSuje

jejich komfort a pohodli.
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6 DISKUZE

Tato prace zkoumala a analyzovala potieby rodin participantli, jez se staraji o svého
piibuzného v domacim prostiedi, nebo svého piibuzného umistili do hospicového zatizeni.
Pro zpracovani vyzkumu bylo osloveno Sest participantti, jedna skupina se skladala ze tii
osob, které o svého blizkého pecovaly v domacim prostredi, a druha skupina osob umistila
svého blizkého do hospicového zatizeni. Hlavnim cilem, ktery se podafilo naplnit pomoci
dil¢ich cil, bylo zmapovat potifeby rodin pecujicich o jejich blizkého s nevylécitelnym
onemocnénim v domacim prostiedi a rodin, jejichz blizci jsou v hospicovém zatizeni. Kromé
cile hlavniho byly stanoveny dil¢i cile, které byly nasledné rozdéleny do dvou skupin, na
které poskytly respondenti z oblasti doméci a hospicové péce odpovédi prostfednictvim

otazek v rozhovoru.

Diléi cil €. 1: Zjistit, jak ovliviiuje péce o nevylécitelné nemocného pacienta v domacim
prostiedi Zivot rodinnych prislusniki.

K dil¢imu cili, ktery se vztahoval na péc¢i v domécim prostiedi byly polozeny otazky ¢. 4 —
6. Dva participanti vypovédéli, ze je nejvice ovlivnila pfi péci jejich psychika a vSechny
participanty nutnost podat vypovéd ze zaméstnani. Pouze jedna participantka pocituje
nedostatek financi pfi poskytovani péce a je zdvisld na invalidnim dichodu. Participanti

uvadi pocit svazanosti a tihu péce pro participanta samotného i pro nemocného.

Dil¢i cil €. 2: Zjistit, s jakymi nejcastéjSimi problémy se potykaji rodiny, které pecuji o
svého blizkého s nevylécitelnym onemocnénim.

V nésledujicim cili byly zahrnuty otazky ¢. 7 — 10, které se zamétovaly na dostatek pomicek,
pomoc pi1 péCi a zdali se setkali sné€jakym problémem. Dva participanti se setkali
s problémem, ktery ze zacatku neumeéli vyftesit, av§ak po konzultaci s 1€kafi a po nasbirani
zkuSenosti si jiz vi rady. KdyZ byla poloZena otazka €.7, participanti reagovali velmi odli$né,
nicméné dva participanti se shodli na obtiznosti pozorovani zhorSeni stavu pacienta a
soubéznych zdravotnich problémil, zatimco jedna z participantek touZila po trose soukromi
a Casu volna. VSichni participanti se shodli na dostatku pomtcek, at' uz je kupuji za své
finance, nebo diky pfispévku na péci. Dva participanti se pii pé€i o nemocného stiidaji, ale
jedna participantka je na péci Upln€ sama. Proto lze za nejcastéj$i problémy v doméci péci
povazovat sledovani ptibuznych z hlediska zhorSovani stavu, nedostatek zkuSenosti a zatéz

samostatné péce.
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Dle vyzkumu Kutnera, Kilbourna a Costenaro (2009) se participanti shoduji na pocitech
izolace, osam¢losti a dale na pocitu nejistoty, coz miizeme zaradit mezi feSeni problémovych

situaci.

Diléi cil €. 3: Zjistit, zda a s jakymi zkuSenostmi vyuZivaji rodiny profesionalnich
sluZeb.

Pro tenhle dil¢i cil byly stanoveny otazky ¢. 11 — 13, jez se dotazovaly na vyuZzivani
profesionalnich sluzeb u participantti, ktefi pecuji v domacim prostedi. Dva participanti se
shodli na tom, ze praktického lékate kontaktuji pouze v ptipadé, kdyz potiebuji. Jeden
participant uvedl, ze vyuziva profesiondlnich sluzeb, kdy jej navstévuji sestry, 1ékarka a
pecovatelky z mobilniho hospice denné. VSichni se vSak shodli na tom, Ze v pfipadé
pochybnosti se poradi s praktickym Iékafem. Jedna z participantek uvedla, Ze byla v situaci,
kdy si finan¢né profesionalni sluzby nemohla dovolit, druha vSak uvedla, Zze s témito

sluzbami neméla pozitivni zkusenosti.

Diléi cil €. 4: Zjistit, co rodiny nevylécitelné nemocnych potiebuji.

K nasledujicimu a zaroven poslednimu dil¢imu cili, ktery se tykal domaci péce, se
vztahovaly otazky €. 14 — 16, jez si kladly za cil zjistit potieby participantl. Dva participanti
vyjadiili potfebu a touhu ve vystfidani v péci a popisuji tak naroCnost péce, jedna
participantka uvedla touhu po zlepSeni zdravotniho stavu nemocného. Dva participanti uvadi
podporu ze strany rodiny a ptatel, bohuZzel jedna participantka nepocituje Zadnou podporu a
je na péci sama a uvedla tak absolutni izolaci od rodiny, coz se shoduje s autory Kutnera,
Kilbourna a Costenaro (2009) a jejich vyzkumem s negativnim dopadem na rodinné vztahy
vuci ¢lentim rodiny.

Mezi potieby, které pocit'uji participanti domaci péce, patii touha po vystiidani v péci.

Nasledujici diléi cile se tykaly participantl, jeZ umistili svého blizkého do hospicového
zafizeni.

Diléi cil ¢. 1: Zjistit, jak rodiny vnimaji umisténi jejich blizkého do hospicového
zarizeni.

Prvni dil¢i cil v oblasti hospicové péce byl sméfovan na otazky €. 4 — 9. U otazky €. 5 vSichni
respondenti souhlasili s pocitem ulevy a spokojenosti pifi umisténi jejich blizkého do
hospicového zafizeni. Jedna participantka dokonce uvedla, Ze pocitila i tlevu fyzickou.

VSsichni participanti potvrdili pfisun dostatecnych informaci o zdravotnim stavu nemocného,
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adekvatni podporu ze strany personalu a spokojenost s poskytovanou péci. Vsem
participantim byla hospicova péce doporuc¢ena Iékafem a dva z participanti se o

hospicovém zatizeni dozvédé€li od verejnosti.

Dil¢i cil €. 2: Zjistit, co rodiny nevylécitelné nemocnych potirebuji.

Pro posledni dil¢i cil, ktery se zaméroval na hospicovou péci, byly stanoveny pro otazky ¢.
10 -14. V oblasti potieb tykajicich se hospicové péce se neukazalo tolik touhy a potieb jako
v oblasti péce doma. Pouze jeden participant vyjadril touhu po zlepseni zdravotniho stavu a
prevenci prolezenin. Jedna participantka uvedla, ze je rada, ze svého piibuzného miize
kdykoliv navstivit.

Diléi cil, ktery byl spolecny pro obé skupiny participantil, zni: Analyzovat, zdali a jak se
liSi potieby rodin pecujicich o svého blizkého v domacim prostiedi a jejichz blizky je
umistény v hospicovém zarizeni.

Kazda skupina participantii pocit'uje jin€ potieby a jiné problémy, které povazuji za dilezité.
Skupina participantdl, jez pecuje o svého blizkého v domacim prostiedi, pocituje z velké
miry psychické a fyzické zatiZzeni v péc¢i a mé silnou touhu po vysttidani v péci, popisuji
takto narocnost péce, zvlaste v roli hlavniho pecujiciho, ktery pecuje sdm bez pomoci
ostatnich. Zatimco participanti v oblasti hospicové péce nemusi fesit dopad na zaméstnani,
vSichni participanti domaci péce byli nuceni podat vypovéd’ v zaméstnani, kterd miize mit a
v nékterych piipadech ma dopad na jejich finan¢ni stranku. Pfi rozhovoru v oblasti
hospicové péce bylo tézké vytycit problémy nebo potieby participantl. Nejcastéji se
participanti zmifiovali o pocitu tlevy pii umisténi svého blizkého do hospicového zatizeni.
Dalo by se tedy fici, ze participanti pecujici o svého blizkého v domécim prostiedi pocituji
vétsi psychické a fyzické zatiZzeni neZ participanti, jejichZ blizky je umistén v hospicovém
zafizeni. Autorka Michalkovad (2016, s. 71-72) popisuje izolaci a nedostatek casu
neformalnich pecujicich jako jeden z vysledki jeji prace, coz se shoduje s vysledkem této
prace o psychické zatézi. Dillezitym bodem pii péci o jejich blizkého v doméacim prostiedi
by mohla byt vétsi podpora ze strany rodiny, ptatel nebo ze strany profesiondlniho tymu.
S autorkou Michélkovou (2016, s. 71-72) se také prace shoduje v obtiznosti prace a potiebé
vystiidani v péci.

Zaver bakalarské prace autorky Panglové (2007) poukazuje taktéz na dilezitost potieby
psychologické podpory pro rodinu, jezZ pecuje o svého blizkého v domacim prostiedi, nadéle

popisuje potiebu informovanosti v oblasti financi.
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ZAVER

Préce se snazila nastinit problematiku potieb rodin, které pecuji o nevyléciteln¢ nemocného
ve vlastnim socidlnim prostedi pacienta, a také problematiku rodin, které umistily svého
blizkého do hospicového zatizeni. Prace se hlavné zamétuje na to, jaké nejCastéjsi potieby a
problémy pocituji participanti, ktefi peCuji o svého blizkého nebo jej umistili do
hospicového zatizeni. Prvni kapitola teoretické ¢asti je zaméfena na pojem onemocnéni,
stadia onemocnéni a rozdéleni paliativni péce, poté je popsana podstatna soucast Zivota,
kterou je smrt a umirani. Konkrétnégji je také popsana specialni a obecna paliativni péce, kde
se kazda forma tykala jiné formy poskytovani péce. Nasledn¢ se teoretickd Cast zabyvala
potfebami ¢loveka a specifickymi potfebami nevylécitelné nemocnych a jejich pecujicich.
Popsala potieby obou skupin, které zahrnuji dostatek komunikace, pocit uznani, dostatek

intimity a volného casu.

Posledni ¢ast teoretické Casti byla vénovana samotné péci a pecujicim, kde jsou nasledné
popsani neformalni pecujici, rozdily doméci a institucionalni péce a role sestry pii péci o
nevylécitelné nemocné. Daéle se prace zabyva podporou pecujicich rodinnych piislusniki a
v neposledni fadé se prace zaobird péci o pozistalé, ktera neodmyslitelné patii k péci

v domacim i hospicovém zatizeni.

Prakticka cast prace se zabyvala sbérem a interpretaci dat, ktera se tykala zodpovézeni cilii
prace. Kvalitativni metoda vyzkumu byla provedena pomoci polostrukturovanych
rozhovort, které byly realizovany se dvéma skupinami participanti. Tyto skupiny se
skladaly ze tfi participanti z domaci péce a tii participanti hospicové péce. Tento vyzkum
poskytl kvalitativni data o zkuSenostech a postojich participantli v oblasti potfeb v péci
domaci a v oblasti péce hospicového zatfizeni. Tato data pomohla Iépe poskytnout uZite¢né
informace o tom, jak lépe porozumét potiebam participantli a pacientl a jak 1épe lze

poskytovat péci v téchto oblastech.

Piedkladana prace ukazala, Ze nejCastéjSimi potfebami rodin, které pecuji o svého blizkého
v domécim prostfedi je nedostatecnd psychickd podpora ze stran rodin nebo pratel. Dale
vyzkum poukazal na potiebu edukace, jelikoZ participanti nevédéli, jak fesit problematické
situace, avSak po nasbirani zkuSenosti jiz vi, jak reagovat, nebo se v pfipadé potieby radi
s odbornym personalem. I kdyz vyzkum poukézal na naro¢nost péce a touhu po vystiidani
v péci, pficemz nékteti participanti popisuji své fyzické vyc€erpani, sluzeb mobilniho hospice

vyuziva pouze jeden participant, zbyli participanti vypoveédéli o Spatné zkuSenosti nebo o
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mozném ndsledném zvazeni pomoci. Finan¢ni hledisko se ve vyzkumu neprokazalo jako
dostatecné dilezitou potfebou neformdlnich pecujicich, vétSina téch, kteti pecuji o
nemocného v domdaci péci, s financemi dobfe hospodaii a mé dostatek financi na péci.
V oblasti hospicové péce naopak Setieni poukazalo jednak na fyzickou ulevu participantii po
umisténi svych blizkych do hospicového zatizeni, kteti by jinak péci v domécim prostredi

fyzicky nezvladli, tak i touhu po zlepSeni stavu nemocného.

Z praktické ¢asti vyplyva, ze participanti, jez pecuji o svého blizkého v domacim prostiedi,

vykazuji vyraznéjsi potieby, zejména v oblasti psychické a fyzické.

Na zaklad¢ vyse uvedenych vysledki se podaftilo naplnit hlavni i dil¢i cile vyzkumu. Jako

doporuceni pro praxi z Setieni vyplyva:
e podpora rodinnych pecujicich (profesionalni, rodinnd);
e cdukace v oblasti péce, zatézovych situaci;
e psychologicka pomoc;
e vyuziti odlehcovacich sluzeb;

e dostatecnd komunikace a spolupréace s odborniky.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

APHPP Asociace poskytovatelii hospicové paliativni péce
C. Cislo

CR Ceska republika

kol. kolektiv

Napt-. Naptiklad

P Participant

PAHOP Paliativni hospicova péce
Pis. pismeno

RZP Rychl4 zdravotnicka pomoc
Sb. Sbirka zédkon

S. strana

VO Vyzkumna otazka

WHO World Health Organization
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PRILOHA 1 - OTAZKY K ROZHOVORU V DOMACI PECI

Demografické udaje:

e V jakém jste pfibuzenskému vztahu?
o Kolik Vam je let? Kolik let je peCované osob¢?

e Jak dlouho pecujete o svého blizkého?

Zjistit, jak ovliviiuje péce o nevylécitelné nemocného pacienta v domacim prostiedi
Zivot rodinnych prislu$niki.

4. Ovlivnila péce o Vaseho ptibuzného Vas osobni zivot?

5. Jak ovlivnila péce o vaseho ptibuzného Vasi praci?

6. Ma péce o Vaseho blizkého dopad na financ¢ni situaci v rodin€?

Zjistit, s jakymi nejcastéjSimi problémy se potykaji rodiny, které pecuji o svého
blizkého s nevylécitelnym onemocnénim.

v Vv

8. Nastala situace/problém se kterou jste si neveédél/a rady?
9. Pomaha Vam n¢kdo s péci?

10. Mate dostatek pomucek?
Zjistit, zda a s jakymi zkuSenostmi vyuzZivaji rodiny profesionalnich sluzeb.

11. Navstévuje Vas prakticky 1€kat? Jak ¢asto?
12. Kde ziskavéate potiebné informace o péci?

13. Vyuzivate n&jaké profesionalni sluzby pii péci o svého blizkého?

Zjistit, co rodiny nevylécitelné nemocnych potiebuji.
14. Mate momentalné néjaké konkrétni prani ?
15. Je néco co Vam chybi/schazi?

16. Pocit'ujete dostate¢nou podporu ze strany rodiny/ptatel?
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PRILOHA 2 - OTAZKY K ROZHOVORU V HOSPICOVEM
ZARIZENI

Demografické tidaje:

e V jakém jste piibuzenskému vztahu?
o Kolik Vam je let? Kolik let je peCované osobe?

e Jak dlouho je Vs piibuzny v hospicovém zatizeni?
Zjistit, jak rodiny vnimaji umisténi jejich blizkého do hospicového zarizeni.

Jak jste se dozveédé€li o hospicové péci ?

Jak jste se citil/a po umisténi Vaseho blizkého do hospicového zatizeni?
Ovlivnilo umisténi vaseho ptibuzného do zatizeni Vas osobni zivot?
Jste spokojen/a s poskytovanou péci?

Citite se byt pln€ informovan o zdravotnim stavu VaSeho blizkého?

® N kW

Pocitujete dostate¢nou podporu ze strany paliativniho tymu?

Zjistit, co rodiny nevylécitelné nemocnych potrebuji.
9. Miate néjaké pripominky k poskytované péci?
10. Zda se Vam Vas ptibuzny spokojeny?
11. Mate pocit, ze piibuznému néco chybi?
12. Mate momentalné n&jaké konkrétni piani

13. Je néco, co Vam chybi ?
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