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ABSTRAKT

Bakalarska prace se zabyva prozitymi zkuSenostmi rodinnych pfisluSnikli s domaci
hospicovou péci. Cela prace je rozd€lena do dvou Casti — teoretické a praktické. Teoreticka
cast se sklada ze tii kapitol. Prvni kapitola je vénovana paliativni péci, druhd hospicové péci
a tieti kapitola se zabyva vyznamem rodiny pro hospicovou péci. V praktické ¢asti je pouZita
metodika kvalitativniho vyzkumu, ktery se zabyva popisem a analyzou zkuSenosti rodinnych
prislusnikti s hospicovou péci. Data pro tuto bakalatskou praci byla ziskana prostiednictvim
rozhovorti s rodinnymi piislusniky. Nasledné doSlo kjejich vyhodnoceni pomoci

interpretativni fenomenologické analyzy.

Kli¢ova slova: domaci hospicova péce, paliativni péce, hospicova péce, rodinni ptislusnici,

IPA

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with the lived experiences of family members with home hospice
care. The whole work is divided into two parts - theoretical and practical. The theoretical
part consists of three chapters. The first chapter is devoted to palliative care, the second to
hospice care and the third chapter deals with the importance of the family for hospice care.
The practical part uses the methodology of qualitative research, which deals with the
description and analysis of the experience of family members with hospice care. Data for
this bachelor thesis were collected through interviews with family members. Subsequently,

they were evaluated using interpretive phenomenological analysis.

Keywords: home hospice care, palliative care, hospice care, family members, IPA
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UVOoD

Umiréni i smrt jsou nedilnou souc¢ésti Zivota kazdého jednotlivce, stejné jako je jeho soucasti
1 zrozeni. V dne$ni dobé€ je opévovéano zrozeni, mladi a zdravi a smrt je oproti tomu
tabuizovéana. Ve chvili, kdy jsou lidé konfrontovani tvafi v tvar smrti, citi se velmi Casto
nekomfortné a nepfijemné. Mnohdy tyto jejich pocity vznikaji na zakladé prenesené
zkuSenosti, kterou jim pfeda n€kdo z okoli. Lidé se tedy boji smrti jesté diive, nez se o ni
doopravdy za¢nou zajimat. Pomoci této bakalarské prace bych chtéla prispét k detabuizovani

smrti a umirdni, jakozto procesu, kterym si musi projit kazdy clovek.

Hospicova péce je jednim z moznych vychodisek ke zméné smysleni o umirdni a smrti. Tato
péce nabizi pomoc lidem, ktefi se ocitnou na konci své cesty, prozit posledni chvile se svymi
nejbliz§imi. Cilem této péce je zajistit distojné a laskavé umirdni, které bude co
nejptiznivejsi jak pro umirajici, tak pro jeho blizké a rodinu. Pocit bezpeci a jistoty, blizkost
milované rodiny a pfatel jsou véci, které mohou terminalné nemocnému ¢lovék velmi ulehcit

jeho posledni cestu.

Bakalatfsk4 prace je rozd€lena na Cést teoretickou a ¢ast praktickou. Teoretickd Cast je
rozdélena do tii kapitol. Prvni kapitola popisuje paliativni péci, jeji definici, ukotveni, ale
také cile a cilovou skupinu, pro kterou je péce uréena. Druha kapitola se zabyva hospicovou
péci, jeji historii, délenim i aspekty umirani. Tteti kapitola je vénovana vyznamu rodiny pro
hospicovou péci. Je zde popsana rodina, jak ji vidi autofi z pohledu hospicové péce, stejné

jako potieby pecujicich i umirajicich.

Praktickd c¢ast bakalafské prace je zalozena na analyze Zitych zkuSenosti rodinnych
ptislusnikti, ktefi maji zkuSenosti s poskytovani domdaci hospicové péce. Cilem prace je
popsat a analyzovat zkusenosti, které ziskali lidé pti realizaci domaci hospicové péce v jejich
domacnosti. Dil¢im cilem je také zjistit a popsat, jaké maji potieby pecujicich a umirajicich
pii domaci hospicové péci. Analyza taktéz zahrnuje vyznam této péce pro rodinné

ptislusniky, ktefi byli pecujicimi osobami terminalné¢ nemocného jedince.
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I. TEORETICKA CAST
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1 PALIATIVNI PECE

Paliativni péce jakozto péce o nevylécitelné nemocné, chronicky nemocné a pacienty
Vv termindlni fazi zivota cili na zlepSeni kvality zivota nevylécitelné nemocnych lidi a to po
strankach télesné, duSevni, duchovni i socialni. Jde tedy o komplexni pfistup bio-psycho-
spiritualné-socidlni. Tato péfe je poskytovana multidisciplindrni tymem, ktery zahrnuje
lI¢kate riznych specializaci, zdravotni a dietni sestry, rehabilitaéni pracovniky, socialni
pracovniky, ale také psychology, psychiatry a duchovni. Nedilnou soucasti je také rodina
pacienta, bez které by zejména Vv hospicova péce byla té¢zko proveditelna. (Kupka, 2014, s.
26)

Paliativni péCe se zamétuje zejména na pacienty s chronickym onemocnénim, tedy takovym,

r~r

které nelze vylécit. Primarni snahou je zde zmirnéni az odstranéni obtiZi pacienta. Intenzita
paliace je prizpusobovana tak, aby se jejimi nezddoucimi Uc¢inky nezhorsil celkovy stav
nemocného pacienta. Paliativni 1é¢bu vyuzivaji vSechny obory lékafstvi, nicméné v dne$ni

dobé¢ se jedna z vétsi poloviny predevs§im o pacienty s nadory. (Kupka, 2014, s. 26)
Svétova zdravotnické organizace podporuje paliativni medicinu a uvadi, Ze paliativni péce:
e Poskytuje ulevu od bolesti a jinych forem utrpeni.
e Prisvédcuje zivotu a chape umirani jako ptirozeny proces.
e Neusiluje ani o urychleni, ani o nepfiméfené zadrzovani smrti.
e Integruje psychologické a spiritudlni aspekty péce o pacienty.

e Nabizi systematickou podporu rodinam nemocnych, ktera jim umoznuje vyrovnat se

S pacientovym onemocnénim i vlastnim zarmutkem.

e Péstuje tymovy piistup, ktery umoziuje ucinn¢ reagovat na potieby pacienti a jejich

rodin, v¢etné konzultaci v dob& zarmutku, jsou-li zapotiebi.
e Podporuje kvalitu Zivota a mize pozitivné ovliviiovat priab¢h onemocnéni.

e Jepouzitelnd i v Casné fazi onemocnéni, soucasné s jinymi postupy léceni, které jsou
ur¢eny k prodlouzeni Zivota, jako je chemoterapie ¢i radioterapie. Zahrnuje vsechna
vySetfeni nezbytna k lepSimu pochopeni a ovliviiovani zavaznych klinickych

komplikaci zpusobujicich utrpeni.* (HaSkovcova in Kupka, 2014, s. 27)
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1.1 Definice a legislativa paliativni péce

Obecné lze konstatovat, ze pojem paliativni péce ma nékolik definic. VSechny ale davaji

diraz na kvalitu Zivota a feSeni obtiZznych symptomi a zdroven vymezuji praveé skupinu

pacientt, ktefi jsou piijemci dané péce.

Vorlicek, Adam, PospisSilova (2004, s. 24-25) uvadi tyto definice:

Paliativni medicina je celkova lécba a péce o nemocné, jejichz nemoc nereaguje na
kurativni lecbu. NejduileZitejsi je lécba bolesti a dalsich symptomui, stejné jako resSeni
psychologickych, socidlnich a duchovnich problému nemocnych. Cilem paliativni
mediciny je dosazeni co nejlepsi kvality Zivota nemocnych a jejich rodin. Velka

Britanie 1987.

Paliativni péce je pristup, ktery usiluje o zlepseni kvality Zivota pacientii, kteri celi
problémiim spojenych s Zivot ohroZujicim onemocnénim. Vcasnym rozpozndnim,
kvalifikovanym  zhodnocenim a lécbou bolesti a ostatnich télesnych,
psychosocialnich a duchovnich problémii se snazi predchdzet a mirnit utrpeni téchto

nemocnych a jejich rodin. Svétova zdravotnicka organizace (WHO) 1990.

Jinou definici paliativni péce poskytuje Doporuceni Rec (in Markova, 2015, s. 9):

., Paliativni péce je aktivni, na kvalitu Zivota orientovana péce poskytovand
nemocnym, kteri trpi nevylécitelnou chorobou v pokrociléem nebo termindlnim
stadiu. Jejim cilem neni primarné vyléceni pacienta ¢i prodlouzeni jeho Zivota, ale
prevence a zmirnéni bolesti a dalsich telesnych i dusevnich stradani, zachovani

pacientovy diistojnosti a podpora jeho blizkych. “

Paliativni péce je podle zakona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnickych sluzbach a podminkach

jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdéjsich predpist, (dale jen

zakon ¢. 372/2011 Sb.) definovana jako péce, jejimz ucelem je zmirnéni utrpeni a zachovani

kvality Zivota pacienta, ktery trpi nevylé&itelnou nemoci. (Ministerstvo zdravotnictvi Ceské

republiky, 2017, s. 23).

1.2 Cile paliativni péce

V ramci paliativni péée je vzdy nutné si nejprve spolené s pacientem stanovit priority a

pojmenovat cile 1écby. Rozhodujici je vZdy nazor pacienta, nebot’ kdo jiny nez on by mél

jasné popsat, co je pro n¢j v dané situaci nejpodstatnéjsi a ¢eho by chtél pomoci 1écby
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dosahnout. Cile 1é€by by nemély zahrnovat ptilis obecné pojmy jako napft. udrzeni kvality
zivota, nebot’ kazdy pacient si pod timto cilem piedstavuje trochu odliSny obsah. Podstatné
pro plnéni cilil je navazat diveéryhodny vztah s oboustranné otevienou komunikaci. (Slama,
Kabelka, Vorlicek, 2011, s. 30)

Mezi obecné cile paliativni péce miizeme zatadit:

e poskytovani tlevy od bolesti a jinych tizivych projevii nemoci,
e usilovani o zvySeni kvality zivota a také o pozitivni ovlivnéni prabéhu nemoci,
e maskovani ucinkl nevylécitelné nemoci,

e cilem neni urychleni ani odsunuti smrti,

vvvvvv

e zameéfeni 1 na pomoc rodinam, se snahou podpofit je k vyrovnani se s nemoci a

ztratou blizkého ¢loveéka,

e snaha zam¢fit se na pacienta v celé jeho celistvosti, véetné jeho psychosocialni a

duchovni stranky. (Payneova, Seymourova, Ingletonova, 2007, s. 64)

Cile paliativni péce jsou u jednotlivych pacienti mnohdy rozdilné, odviji se od priorit
jednotlivych nevylécitelné nemocnych pacienti. Mezi proménlivé faktory se tadi napf.
osobni situace pacientt, jejich onemocnéni nebo adaptace na infaustni prognozu. Piesto je
mozné najit nékteré potieby, které uvadi vétSina pacientd. Jsou to napiiklad:

* nestraddni — tlumeni bolesti a utrpeni;

* neprodluzovani bolestné predsmrtelné faze, nezadrzovani smrti, odmitnuti

dystanazie;

» neodloucenost, umirani v kontaktu a komunikaci s blizkymi lidmi, v domacim
prostfedi ¢i s neomezenymi navs§tévami v nemocnici €1 jiné zatfizeni;

» kontrola nad dénim, autonomie, sob&stacnost ¢i alespoii sebeobluznost;

= sebeucta a distojnost — ,,zachovat si tvair®, identitu, kontinuitu zivotniho ptib¢hu,

vvvvv

* bezpecnost — divéra v kvalitu, podplrnost a vstiicnost poskytované péce. (Kalvach,

2010, s. 16)

Je nutné si uvédomit, ze 1¢karska véda neni vS§emocna. A proto Ipéni na nerealném cili mize

skonCit zklamanim. To se netyka pouze pacienta, ale také jeho rodiny, okoli i 1ékafte.
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V pribéhu nemoci je mozné cil postupné menit a modifikovat. V urcité¢ fazi 1éCby
s nevylécitelnou chorobou je pro nemocného lepSi pomoct mu se vyrovnat s tim, co se
prokazatelné ukazalo jako neménné, nez proti tomu bojovat. Je vhodné problémy, obavy i
potize roztidit na ty, které mohu ovlivnit — tam se musi bojovat a na ty, které nelze zménit

— ty je nutné pouze pfijmout a akceptovat. (Svatosova, 1995, s. 10-11)

1.3 Cilova skupina paliativni péce

Pravo na kvalitni a dostupnou paliativni péci by méli mit vSichni lidé, ktefi o¢ekavané a
neodvratn¢ umiraji. Paliativni péce by méla byt obecn¢ dostupnd vSem. V zasad¢ se jedna o
3 okruhy pacientl:
a) Lidé s onkologickym onemocnénim — jedna se o nejCastéjsi paliativni pacienty.
Casova prognéza a pribéh umirani (tzv. trajektorie umirani) jsou relativné presné

odhadnutelné. (Kalvach, 2010, s. 15)

b) Lidé v kone¢nych fazich nenadorovych onemocnéni — jedna se zejména o organova
selhani: srde¢ni, respiracni, jaterni, ledvinné. Trajektorie umirani je zde odlisna, hiite
odhadnutelna, zhorSeni stavu jsou opakované zvratna, reversibilni. (Kalvach, 2010,

s. 15)

¢) Lidé v dlouhodob¢ neptiznivém a zasadn€ nezlepsitelném stavu, ktery se zhorSuje
(deterioruje), ale jehoZz Casovéa progndza je nejista. Jednd se zejména o pokrocild
staddia syndromu demence, neurodegenerativnich onemocnéni, myopatii, AIDS,
termindlni geriatrické deteriorace ¢i pokrocild stddia imobilizacniho syndromu,
zvlasté s poruchou védomi a rozvojem proleZenin (dekubitl) napf. po cévnich
mozkovych ptihodéach. U téchto pacientl jde o dlouhodobou péci s kolisanim mezi
animaci a paliaci. Je zde vidét rozkol mezi sméry péci, kdy jeden smér se soustiedi
na podporu zlepSeni funkéniho a zdravotniho stavu, kdeZto druhy smér se zabyva
poskytnutim ulevné paliativni péce s cilem se soustiedit na splnéni ,,poslednich

prani“ pacienta. (Kalvach, 2010, s. 15)

1.4 Rozdéleni paliativni péce

Z Doporuceni Rady Evropy ¢. 1418/1999 , O ochran¢ lidskych prav a dastojnosti
nevylécitelné nemocnych a umirajicich vyplyva, ze by vSichni zdravotnici méli byt schopni

poskytovat dobrou paliativni péci. Vybor ministri rady Evropy rozdé¢lil paliativni péci dle
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miry jeji komplexnosti na obecnou paliativni péci a specializovanou paliativni péci.
(Markova, 2010, s. 20)

Paliativni péce je podle zakona €. 372/2011 Sb., o zdravotnickych sluzbach a podminkach
jejich poskytovani (zékon o zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdé¢jsich piedpist, (dale jen
zakon €. 372/2011 Sb.) definovana jako péce, jejimz ticelem je zmirnéni utrpeni a zachovani
kvality Zivota pacienta, ktery trpi nevylé&itelnou nemoci. (Ministerstvo zdravotnictvi Ceské
republiky, 2017, s. 23).

Obecnou paliativni péci je oznacovana dobra klinickd péce o pacienta v situaci pokroc¢ilého
onemocnéni. Soucasti této péce je dobrd komunikace s pacientem a rodinou, orientace 1é¢by
na kvalitu zivota, i¢inna 1é¢ba symptomu a psychosocialni podpora. Takto zaméfenou péci
by méli byt schopni vykonavat 1ékati vSech odbornosti v ramci své bézné klinické prace.
VéEtsi Cast z celkového poskytovani paliativni péce ma podobu prave obecné paliativni péce.
(Vorlicek, Slama, Kabelka, 2011, s. 30)

Specializovand paliativni péCe je poskytovana pacientim a jejich rodindm tymem
odborniki, ktefi jsou v oblasti paliativni péce specialné vyskoleni a disponuji potiebnymi
zkuSenostmi. Jedna se o jejich hlavni pracovni népln. Specializovand paliativni péce je
praktikovana tam, kde pacient a jeho rodina maji urcité obtize se zvladnutim péce, které svou
komplexnosti pfesahuji moznosti poskytovateli obecné paliativni péce. V rdmci paliativni
péce by mél byt ziejmy plynuly pfechod mezi obecnou i specializovanou péci. (Vorlicek,
Slama, Kabelka, 2011, s. 30-31)

Markova (2010, s. 21) uvadi zafizeni pro specializovanou péci takto:

- oddé¢leni paliativni péce,

- domaci hospice — mobilni paliativni péce,
- lazkové hospice,

- konziliarni tymy paliativni péce,

- ambulance paliativni péce,

- denni stacionare,

- zvlastni zafizeni paliativni péce (napf. poradny, tisnové linky, ptijcovny pomucek

atd.).
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1.4.1 Zakladni organiza¢ni formy specializované paliativni péce

Existuje tfada forem poskytovani paliativni péCe, kazda z nic ma urcitd sva pozitiva i

negativa. V této ¢asti své prace uvadim fadu z nich, nékterym formam budou dale vénovany

dalsi kapitoly.

Domaci paliativni péce neboli mobilni hospic je =zafizeni, které poskytuje
specializovanou paliativni péci v doméacim prostfedi, nebo také v nahradnim
socialnim prostfedi pacientll. Je poskytovana formou navstév lékate-specialisty,
sester, oSetfovatelii, dobrovolnikli ¢i dalSich ¢lent hospicového tymu. Nedilnou
soucasti péCe je spoluprace s rodinou a blizkymi pacienta, ktefi se velmi Casto

aktivné podileji na péci o pacienta. (Vorlicek, Slama, Kabelka, 2011, s. 31)

Lazkovy hospic je luzkové zafizeni, poskytujici specializovanou paliativni péci
predevs§im pacientim v pretermindlni a terminalni fazi nevylécitelného onemocnéni.
V tomto zafizeni je kladen diraz na individualni potfeby a piani kazdého pacienta.
Personal lizkového hospice mé snahu vytvofit prostfedi, ve kterém by nemocny
mohl zlstat az do konce zivota ve velmi uzkych vztazich se svymi blizkymi. Tato
snaha je podpofena osobitou a domackou atmosférou v zatizeni. (Vorlic¢ek, Slama,

Kabelka, 2011, s. 31)

Konziliarni tym paliativni péce v ramci zdravotnického zafizeni (napf. nemocnice,
lécebny) vnasi interdisciplindrni expertni znalost z oblasti paliativni péce do
luzkovych zatizeni rizného typu. Tento typ péce neptimo vede k postupné edukaci,
taktéz muze ovliviiovat kvalitu poskytované péce v zatizeni. (Vorli¢ek, Slama,

Kabelka, 2011, s. 31)

Oddéleni paliativni péce (OPP) se nachazi v ramci jinych zdravotnickych zatizeni
(nemocnice, 1é¢ebny) a cili na nemocné, ktefi vyzaduji komplexni paliativni péci a
zaroven potiebuji pro 1é€bu ostatni sluzby nemocnice. OPP v ramci fakultnich

nemocnic tvoii lizkovou zakladnu pro konziliarni tym. (Vorlicek, Slama, Kabelka,

2011, s. 31)
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Nemocnice, LDN B L Oddéleni paliativni péce

! I

Konziliarni paliativni ambulance/tym

!

Domaci specializovana paliativni péde
pro pacienty doma a v zafizenich socialni péce

, !

Lizkovy hospic

Obrazek 1. Struktura paliativniho programu (Vorlicek, Slama, Kabelka, 2011, s. 32)
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2 HOSPICOVA PECE

Hospicova a paliativni péce jsou ureny pro nemocné pacienty, u kterych jiz byly vycerpany
vSechny mozné zplsoby lécby vedouci k opétovnému uzdraveni. Tato péce je
symptomatickd a je zaméfend na uspokojeni pacientovych potfeb. Smrt a umirdni je
povazovano za fyziologicky proces, kdy se nesnaZzi o jeji urychleni ¢i oddaleni. (Tomes et
a., 2015)

Hospice a hospicova péce obecné spadaji mezi zdravotn€ socialni zafizeni. V téchto
zatizenich je poskytovana krom¢ zdravotnické péce také socialni poradenstvi a pomoc nejen
pro hospitalizované pacienty a jejich blizké, ale také pro pozlstalé a ostatni, kteti fesi otazku
umirani a smrti jejich blizkych. Péce o umirajici je hlavnim poslanim hospicové péce, na
tomto faktu tedy stoji spravny vybér personalu, ktery vyznava stejné hodnoty. V ramci
hospicové péce ne kazdy pacient umira v daném zafizeni. Pfi upraveni 1écby ¢i zlepSeni
zdravotniho stavu nemocného, mize byt pacient propustén do doméaci péce. (Markova, 2010,
s. 27)

Svatosova (1999) uvadi, Ze jednou ze zakladnich myslenek hospicového hnuti pochézi z tucty
k ¢loveku jako jedinci a z respektu k jeho zivotu. Hospicova péce v jakékoliv formé nabizi
moznost umirajicim i jejich rodindm stravit zavér zivota pokud mozno bez bolesti,

Vv ptitomnosti svych blizkych, v klidu a bezpeci.

2.1 Historie hospicové péce

Kupka (2014) uvadi, ze hospic jako pojem, lze z anglictiny piekladat jako utulek ¢i utoCiste.
Ve stfedovéku byl tento pojem vyuzivan pro tzv. domy odpocinku. V nich se zastavovali
poutnici, ktefi se pottebovali zotavit a pfipravit se na dal$i cestu.

Hospic jako misto, které slouzilo nemocnym na sklonku Zivota, poprvé pouzila Jeanne
Garnierova. V Lyonu v roce 1842 zaloZila spoleCenstvi Zen, které se staraly o nevylécitelné
nemocné a umirajici. Pozdé&ji v roce 1847 byl v Patizi otevien prvni hospicovy diim, do
kter¢ho byli pfijimani nevyléciteln€ nemocni a umirajici. (Slezakova, 2007, s. 750)

Od roku 1878 fungovalo v Irsku sesterstvo lasky, jejimz poslanim bylo starat se 0 nemocné
na konci jejich Zivota. Toto sesterstvo zaloZilo n€kolik zatizeni zamétenych na doprovazeni
nemocnych a umirajicich v Irsku a v Anglii, mezi nimi byl také Hospic sv. Josefa v Londyné.
Tento hospic byl inspirativnim mistem pro Cecile Saundersovou, pozd¢jsi prukopnici

hospicového hnuti ve Velké Britanii. Saundersova se vé€novala zejména potiebdm

nemocnych a umirajicich. Pilifem hospicové péce se stal jeji koncept ,,celkové bolesti®. Dle
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tohoto konceptu je télesna bolest uzce propojena s utrpenim v psychické, socialni 1 duchovni
oblasti. Zejména u terminalné¢ nemocnych je tato vzajemnost velmi zésadni a nelze ji
oddélovat. V roce 1967 zaklada Saundersova Hospic sv. Krystofa, ve kterém je realizovdna
péce o umirajici a nemocné zohlediujici vSechny slozky osobnosti. (Vorlic¢ek, Slama, 2005)
V CR se zadina hospicova péée rozvijet po roce 1989 a to jako specificky model péée o
nevyléditelné nemocné. Prvnim takovym zafizenim tohoto razu bylo zifizeno v nemocnici
Vv Babicich nad Svitavou v roce 1992. NevydrZelo vSak dlouho a bylo zménéno na oddéleni
dlouhodob¢ nemocnych. (Tomes et al., 2015, s. 17)

Za prikopnici hospicového hnuti a péée je v CR povazovana MUDr. Marie Svato$ova, ktera
Vv roce 1993 zalozila ob¢anské sdruzeni Ecce homo (Ejhle ¢lovék) na podporu domaci a
hospicové péce. Taktéz byla iniciatorkou vzniku prvniho kamenného hospice v CR, Hospic
Anezky Ceské v Cerveném Kostelci. (Buzgova, 2015, s. 20)

V CR postupné dochazi k rozvoji hospicové péce, jsou zakladany jak kamenné hospice, tak
zafizeni domaci hospicové péce. V roce 2005 vznikd Asociace poskytovateli hospicové a
paliativni pée v CR, ktera piispiva k celkovému rozvoji hospicové péce. Tato Asociace
vydala vroce 2007 Standardy hospicové paliativni péce, které maji za cil definovat
pozadavky na poskytovatele hospicové péée v CR tak, aby byla zajisténa troven a kvalita
péce. V roce 2009 byla zalozena Ceska spole¢nost paliativni mediciny CLS JEP (CSPM),
kterd podporuje a rozviji vzdélani a praxi v oblasti specializované paliativni péce. (Buzgova,
2015, s. 20-21)

Budoucnost paliativni a hospicové pé€e dle odbornikii zavisi na co nejlepsi vyuce znalosti a
dovednosti v oboru paliativni mediciny. Vyuka by méla sméfovat pro vSechny Iékare, sestry
1 ostatni zdravotnické pracovniky s cilem zajistit co nejlepsi paliativni a hospicovou péci pro
vSechny pacienty a klienty v nemocnicich, ale také v domaci péci. (Vorlicek, Adam,

Pospisilova, 2004, s. 24)

2.2 Formy hospicové péce

V Ceské republice se v soutasné dobé hospicova péde déli na tii zékladni formy. Jsou jimi:
* Domaci hospicova péce — tyto instituce poskytuji hospicovou péci umirajicim a
nevylécitelné nemocnym v prostiedi jejich vlastniho doma a socialniho zdzemi. Tato

péce taktéz poskytuje potfebnou psychickou podporu a praktickou pomoc rodindm,

které se o nemocného staraji. (Kupka, 2014, s. 31)
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= Stacionarni hospicova péce (denni pobyty) — tento typ péce spoc¢iva v kazdodenni
dojizdéni pacienta do mista poskytované péce. Dopravu na misto zpravidla zajistuje
bud’ rodina nemocného ¢i hospic. Pacient je vzdy v rannich hodinach pfijat do
denniho stacionare a v odpolednich i vecernich hodinach se vraci zpatky do svého
domova. Tato péce je vhodna pro pacienty, kteti bydli v misté ¢i pobliz zafizeni.

(Kupka, 2014, s. 32)

= Liizkova hospicova péce — tento typ péée je nejrozsifenéjsi hospicovou pééi v CR.
Jde o zdravotnické zafizeni, které ma sviij chod uzplsoben potfebam a pianim
pacienta. Muze se jednat o rezim dne, volbu stravy ¢i plan péce. Samotné zafizeni
hospice je usporadano tak, aby co nejvice pfipominalo domdci prostiedi. Luzkové
hospice jsou ur¢eny primarné pro trvalé pobyty pacienti, kde rozhodujicim prvkem
pro pfijeti je zdravotni stav pacienta a jeho prognéza. V ptipadé volnych luzek je
mozno pfijmout napi. pacienta z domdci péce, jejichz pecujici si potirebuji
odpocinout ¢i je nutné vyuziti jiné 1écby, kterd nejde provést v domacim prostiedi.

(Kelnarova, 2007, s. 50)

2.2.1 Domaci hospicova péce

Domaci hospicova péce predstavuje idealni formu péCe o umirajici pacienty, ktefi jsou
oSetfovani v prostiedi, které je jim velmi blizké a znaji ho divérné. Poskytovana péce je
nanejvys individualizovand. Podminkou této péce je nonstop dostupnost sluzeb domaciho
hospice, které mohou byt doplnény dal$imi sluzbami. Domaci hospicova péce miize pro
pacienta a jeho rodinu znamenat velkou psychickou, fyzickou i ekonomickou zatéz. (Kupka,
2014, s. 29)

Pti realizaci domaci hospicové péce se velmi vyznamné pocitd s praktickou pomoci a péci
od blizkého okoli nemocného. Rodinni pfislusnici se aktivné podileji na oSetiovatelské péci,
jako je napt. myti, krmeni, aplikace 1ékt ¢i pii pievazech. Tento fakt je jednim ze zasadnich
rozdili mezi poskytovanim hospicové péce v domacim prostfedi a ve zdravotnickém
zatizeni. Pro pacientovu rodinu a blizké je tato péce velmi naro¢na, jak ze stranky psychicke,
fyzické a socidlni. (Vorli¢ek, Slama, Kabelka, 2011, s. 332)

Poskytovani domaci paliativni péce predchazi splnéni tif podminek: nemocny musi souhlasit
S touto péci, rodina nebo alesponi jeden jeji ¢len, musi byt schopni a ochotni pecovat o
nemocného v ramci celodenni péce a dale musi byt dostupny tym odborniki, kteti budou
schopni kdykoliv fesit jakékoliv pozadavky ¢i komplikace ohledné stavu nemocného. Tento

tym musi byt taktéz dostupny pro rodinu nemocného, nebot’ jeji ¢lenové mohou v emocné
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vypjatych chvilich potiebovat poradit, uklidnit ¢i jen vyslechnout. (Markova, 2010, s. 22-
23)

Doméci hospicova péce je realizovana u pacientli s ukoncenou kurativni 1écbou zédkladniho
onemocnéni. Nejedna se vzdy o pacienty s onkologickym onemocnénim, mohou to byt také
nemocni s neurodegenerativnimi onemocnénimi, také s chronickymi organovymi nemocemi
typu: kardialni selhavani, AIDS, vigilni kéma, renalni insufience. Také zde spadaji geriatricti
pacienti. (Kalvach, 2010, s. 15)

Zakladnimi pozadavky na domaci hospicovou péci jsou:

= odborna paliativni a zdravotni péce, ktera je zajiSténa kvalifikovanym personéalem,
= dostupnost péce 24 hodin denn¢, 7 dni v tydnu,

* pruzna reakce zdravotnického personélu na aktudlni zmény zdravotniho stavu,

» systematickd podpora rodiny,

» empaticka a oteviena komunikace s pacientem i rodinou,

= respektovani viile nemocného,

* neomezeny kontakt s blizkymi lidmi,

= gspiritudlni, psychologicka a socidlni podpora,

= moznost rozlouceni, smifeni,

» podpora pozustalych v dobé zarmutku. (Kalvach, 2010, s. 16-17)

Pii realizaci domaci hospicové péce jsou kladeny vysoké naroky a pozadavky nejen na
rodinu nemocného, ale také na personal, ktery vykonava danou péci. Jednotlivi ¢lenové tymu
vstupuji do intimniho a osobniho prostedi rodiny pacienta, kde jsou nuceni v ramci péce
rychle zhodnotit situaci a popfipadé¢ zasdhnout okamzitou pomoci. Persondl je taktéz
vystavovan velkému tlaku, nebot” se pfi realizaci péce setkava se silnou bolesti a smutkem

nad ztratami rodin. (Markova, 2010, s. 23-24)

2.3 Multidisciplinarni tym hospicové péce

Poskytovani paliativni péce vyzaduje tymovy piistup, ktery spojuje riizné profese do
multidisciplinarniho zptsobu prace. Jednotlivi ¢lenové daného tymu musi byt vysoce
kvalifikovani a poskytovani paliativni péce by mélo byt jejich hlavnim profesionalnim

zamétenim a poslanim. (Kalvach, 2010, s. 32)
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Domaci hospic nebo také mobilni hospic je tym terénnich pracovnikl, poskytujici
komplexni péci nevylécitelné nemocnym pacientim a umirajicim a jejich rodindm a

blizkym, kteti se o né¢ doma staraji. (Markova, 2015, s. 12)
Markova (2010, s. 35) uvadi sloZzeni multidisciplinarniho tymu:

- lékati — specializace paliativni medicina i dal$i odbornosti,

- zdravotni sestry, zdravotnicti asistenti,

- socidlni pracovnik,

- psycholog,

- fyzioterapeut,

- nutri¢ni specialista,

- pastoracni pracovnik, duchovni,

- dobrovolnik.

Obrazek 2. Pracovnici v paliativni péci (Payneovd, Seymourovda, Ingletonova, 2007, s. 13)

Cilem pusobeni multidisciplinarniho tymu v ramci domdaci péce je umoznéni pacientovi
stravit zbytek dnd v domécim prostiedi a zaroven vném dostat co nejkvalitngjsi
specializovanou paliativni péci. Tym se snaZi vyhovét vétsiné relevantnich pfani pacienta

Vv oblasti socialni, psychologické i duchovni. (Markova, 2015, s. 12)

Péce multidisciplinarniho tymu dle Markové (2015, s. 13) zahrnuje tyto hlavni mys$lenky:
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- Stfedem pozornosti tymu je pacient stejné jako jeho prani a ocekavani, které tvori

zéaklad planu péce.

- Kazdy jednotlivy ¢len, ktery ptichazi k pacientovi, reprezentuje danou organizaci a
jeji zasady.

- Kazdy ¢len tymu dbé na svou profesionalitu a odpoveédnost, kterou stavi pred své
soukromé zajmy. Sluzby, které poskytuje danému pacientovi, museji byt na nejvyssi

odborné arovni.

- Kazdy ¢len tymu bere v potaz postaveni, profesionalitu a zodpovédnost svych koleg

a dalSich odbornych pracovnikd, kteti se podileji na péci.

- Kazdy ¢len tymu pfi vykondvani své prace zachovava tctu k Zivotu, respektuje lidska
prava a bere v potaz distojnost kazdého jednotlivce bez ohledu na vek, pohlavi, rasu,

narodnost, viru, politické pfesvédceni a socialni postaveni.

2.4 Aspekty umirani a hospicové péce

Potieby Cloveéka lze vnimat jako zakladni projev vztahu ¢lovéka k sobé samému i k jeho
prostiedi. Kazdy ¢lovek ma jinak uspotfddané hodnoty a potieby, které se odvijeji od rizného
vnimani prostiedi kolem sebe. Tyto hodnoty a potfeby se mohou v pribéhu Zivota jedince
proménovat, odviji se vzdy na zdkladé situace, ve které se dotyCny zrovna nachdzi.
V disledku zadvazného onemocnéni €1 bliZici se smrti, dochdzi velmi ¢asto k subjektivnimu
ptehodnoceni zebiicku hodnot a potieb nejen zavazné nemocnych, ale také jejich blizkych a
okoli. (Spatenkova, 2014, s. 81)

Pokojné a distojné umirani je naplnéno v piipade, kdy jsou co nejlépe uspokojovany
zakladni lidské potfeby, mezi které spadaji biologické (télesné), psychologické (lidské
prozivani), socidlni (spolecenské), a spiritudlni (duchovni a nehmotné). Priorita téchto Ctyt
slozek se v priabehu zivota mize ménit. Napt. po zjiSténi nemoci a stanoveni diagndzy
mohou byt prioritni biologické potieby, na rozdil od toho pfi umirani mohou byt nejvétsi

prioritou potieby spiritudlni. (Svatosova, 1995, 14-15)

2.4.1 Biologické aspekty hospicové péce

Biologickymi potfebami 1ze nazvat vSe, co potiebuje lidské télo. Jedna se zejména o piijem
potravy, vyprazdiiovani, neruseny spanek, klidné dychani, odpocinek i tiSeni bolesti. Bolest
je jednim z nejcastéjSich diivodi strachu ze smrti a umirdni. Hospicova péce se snazi diky

v€asné reakci, co nejvice zmirnit projevy bolesti pacienta. Mezi biologické aspekty spada
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taktéz snaha o jakykoliv pohyb pacienta a s pacientovym télem, diky kterému nevznika;ji
predCasné prolezeniny a otlaky. (Svatosova, 1995, s. 15)

Clovek v terminalnim stadiu Zivota se stiva z &asti nebo zcela zavislym na pomoci okoli.
Jeho potieby se méni v zavislosti na zménach jeho celkového stavu. Vyznamnym faktorem
pii uspokojovani biologickych potfeb nemocného hraje potlaceni dystandzie. Tento proces
spoc¢iva v odstranovani nebo zmiriovani neptijemnych a vycCerpavajicich symptomu jako
jsou bolest, obtizné dychani, kasel, zvraceni, neschopnost udrzet stolici a mo¢ apod. Ukony
typu utfeni potu, zvlh¢ovani rtd ¢i hlazeni jsou pro nemocné velmi dilezité, nebot’ jim
pfinaseji pocity sounaleZitosti a soudrznosti ostatnich. (Spatenkova, 2014, s. 82)

Bolest, jako jeden z velmi Castych biologickych aspekti, je nutné vnimat a posuzovat
komplexné. V ramci zmirnéni bolesti je nutné sledovat a dokumentovat bolest jako jev
Vv pravidelnych intervalech tak, aby vSichni ¢lenové multidisciplinarniho tymu méli moznost
porozumét pri¢inam vzniku bolesti. Posuzovani bolesti zavisi na faktorech jako charakter
bolesti, lokace, intenzita, frekvence, ¢as, piidruzené symptomy ale také na faktorech jako

psychosocialni a spiritudlni potfeby. (Cap, Palenéar, Kurucova, 2016, s. 97-98)

2.4.2 Psychologické aspekty hospicové péce

Hlavni psychologickou potiebou umirajicich je lidska diistojnost, jeji respektovani a to ve
vSech fazich onemocnéni, kterymi nemocny prochazi. Je nutné Clovéka chapat jako
jedinec¢nou bytost se svym vlastnim posldnim a jako takovou ji i respektovat. DalSimi
potfebami jsou napf. potieba milovat a byt milovan, citit se nenahraditelny, chtény a
V bezpeci. Nemoc a umirani nejvice poskozuje potiebu bezpeci a jistoty. Pro naplnéni téchto
potieb je podstatny divérny vztah mezi nemocnym a jeho pecujicimi vcetné
multidisciplinarniho tymu hospicové péce. Tento vztah by mél byt zaloZen na empatii,
spravné komunikaci, otevienosti a pravdomluvnosti. Zvlastni pozornost by se méla vénovat
gestiim, mimice, postojim. Nevhodn¢ zvolend neverbalni komunikace miize nemocnému
spiSe ublizit. Pfi péci o terminalné nemocného ¢loveka je zdsadni fikat v jeho pfitomnosti

jen to, co chce slyset a v Case, kdy to chce slySet. (Svatosova, 1995, s. 15-16)

2.4.3 Socialni aspekty hospicové péce

Socialni potieby vychazeji z podstaty ¢lovéka jako spolecenského tvora. Kazdy jedinec ma
své socialni kontakty, at’ uz v rodin¢, mezi prateli, tak také ve Skole a zaméstnani. Nemocny

Casto nabyva pocitu, ze se nachazi v socialni izolaci, nebot’ musel pterusit své obvyklé
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¢innosti jako je chozeni do zaméstnani, navstéva kulturniho a spolecenského zivota. Vlivem
nemoci ztraci ¢lovék volnost pohybu, je nucen omezovat své socialni kontakty. Pokud je
nemocny v domacim prostiedi, ¢asto velmi oceni navstévy pratel, které jsou ale nutné

podridit jeho pfanim a zaroven ur¢itému rezimu lécby. (SvatoSova, 1995, s. 16)

Vyvoj kazdého jedince ovliviiuje jeho Sirsi a uzsi okoli, ve kterych navazuje razné spektrum
socialnich vazeb. Jedinec od okoli o¢ekava kladné postoje, ocenéni, piijeti a lasku. Nemocny
clovek, ktery je izolovan od svého typického okoli se tak miiZe citit socidln€é nedocenény a
vylouceny. Na uspokojeni socialnich potfeb ¢lovéka méd mj. také vliv jeho ekonomické
zdzemi, stejné tak jako vyfizeni majetkovych zalezitosti (napi. zavét). Pro umirajici jsou
velmi podstatné také potieby citové, potifeba sebetcty a potieba nezlistat osamocen.

(Spatenkova, 2014, s. 84-85)

2.4.4 Spirituidlni aspekty hospicové péce

Spiritudlni potieby pii umirdni mohou nabyvat riaznych podob, zalezi pti tom na kulturnim
a nabozenském prostifedi nemocného a jeho okoli, na jejich zvycich, chapanim smyslu Zivota
atd. Pfi naplinovani duchovnich potieb je velmi diilezité respektovat vyslovna piani pacienta,
nechat jej rozhodovat a brat zietel na jeho distojnost. Mezi témata spiritualnich potieb
spadaji napt. validace konciciho Zivota, smifeni ¢i naopak strach ze smrti a zoufalstvi.

(Kalvach, 2010, s. 41-42)

Duchovni potieby nejsou vysadou pouze u veticich nemocnych. Kazdy ¢lovék ma potiebu
premyslet o vyznamu svého byti a svého zivota. Pocit nenaplnénosti smyslu Zivota mtize byt
nemocnym chépan jako stav duchovni nouze. Kazdy ¢lovek, zdravy ¢i nemocny, touzi védét,

ze jeho zivot ma smysl a to 1 v poslednich chvilich Zivota. (SvatoSova, 1995, s. 16)
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3 VYZNAM RODINY PRO HOSPICOVOU PECI

V minulosti bylo umirani nedilnou soucasti rodinného zivota, jednotlivi ¢lenové, kteti stali
po boku umirajiciho, museli tento stav piijmout. V ramci takovych to rodin se zkvalitituje
komunikace, blizci se snazi reagovat na prosby a pfani nemocného a v neposledni fad¢ sami
V sob¢ dochézeji ke smifeni se smrti. Umirajici tedy zlstaval mezi svymi nejbliz§imi az do
svého skonani. Oproti tomu v dne$ni dobé nemocny Casto umira v zafizenich, kde jsou
odtrzeni od své rodiny a ptatel. Toto odtrZeni je nejen citové, ale také komunikaéni, nemocni
se ocitaji mimo sv¢é kontakty, coz neblaze ptsobi na jejich psychiku. Kontakty, na které byli
umirajici zvykli, se zmensuji pouze na nav§tévni hodiny v téchto zafizenich. Cim déle trva
odlouceni od blizkych, tim vice je komunikace strohd a Casto navstévy byvaji Casto

rozpacité. (Markova, 2010, s. 75)

3.1 Rodina a jeji potireby

Rodina, jak ji chape Parkes, Relfova a Couldrickova (2007), je socidlni jednotkou, ze které
vychézi kazdy jedinec a ze které¢ Cerpame svou identitu. Rodina neni pouhou skupinou
jednotlived, ktefi jsou spolu zcela nahodile spfiznéni. Jedna se o biologickou entitu, ktera
z kazdého jednotlivce Cini to, ¢im je. Rodina pusobi jako bezpecna socidlni jednotka, jako
urcéity podparny systém, ve kterém jsou jedinci vychovavani a do kterého se v ptipad¢ potieb
mohou kdykoliv vratit. Domov a rodina tvofi zakladni zdroj bezpeci pro kazdého jedince.

Rodina jako celek je nepostradatelnym prvkem pii vykondvani domaci paliativni péce.
Ptitomnost rodiny je nezbytny ptfedpokladem pro vykonavani této péce, nebot’ bez
ptitomnosti rodinnych pfislusniki v domdcnosti, neni naplnéna zakladni podminka domaci
hospicové péfe. Rodina je rovnocennym c¢lenem paliativniho tymu, ktery se stara o
nemocného. Pfi pfevzeti nemocného a umirajiciho jedince rodinou do péce, je nutné brat
zfetel na schopnost rodiny tuto péci vykonavat. Rodiny pii rozhodovani o této péci musi brat
v tvahu mravni hledisko, zda oni i samotny nemocny vibec tuto péci chce. Dale také musi
vzit v vahu, zda maji redlné podminky a ptedpoklady, které maji charakter zdravotni,
mentalni, psychicky, finanéni, ale také bytovy a vztahovy. Clenové rodiny se musi sami
rozhodnout, zda jsou schopni tuto péci vykonavat. Velmi casto se u rodin objevuji obavy
z nezvladnuti péce ze vztahovych a bezpe¢nostnich aspekti. Je dulezité si uvédomit fakt, ze
rodina je diky této péci vystavena obrovskému psychickému a fyzickému napéti a stresu.

Dalsi velkou z4téz pro rodinu ptedstavuje dlouhodoby charakter této péce, kdy mohou nastat
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u jednotlivych pecujicich problémy v zaméstnani a s tim 1 spojené ekonomické potize, které
jesté zvysi miru stresu, kterou proziva dana rodina. (Kalvach, 2010, s. 44-45)
Dle Kalvacha (2010) je pro rodinu potiebné:

- pomoct vytvofit distojné podminky pro doméci oSetfovani vcetn¢ dostupnosti

oSetfovatelskych pomucek;

- vysvétlit a ukdzat oSetfovatelské, rehabilitani, 1 jiné tkony pomoci vhodného

nacviku a instruktaze;

- ujistit se 0 moznosti neptetrzitého kontaktu s paliativnim tymem zajisténého, diky

dostupnému manuélu;

- moznost oteviené komunikace uvnitt rodiny, s podminkami pro volné a upfimné

hovoteni s umirajicim a o ném;

- dostupnost informaci jak o podpurnych sluzbach (pecovatelskd sluzba, osobni

asistence, atd.), tak 1 o moZnostech socialnich davek a jinych podpiirnych opattenich;

- veédét o nabidce odlehcovaci a respitni sluzby s okamzitou moznosti pomoci a to
zejména dobrovolnického typu, také o moznosti okamzitého vyuziti osobni

asistence, dohledu a ptipadné kratkodobého ustavniho pobytu;

- veédét o moznosti okamzitého pfijeti do Gstavni péce, napt. lazkového hospice ve
chvili, kdy rodina jako celek pfestane zvladdat tuto péci, napf. pro narocnost

oSetfovani ¢1 zménu stavu nemocného;

- vnimat moznost kdykoliv se obratit na paliativni tym se zdravotnimi ¢i psychickymi
obtiZzemi pecujicich;
- citit mordlni podporu, odborné i1 spolecenské ocenéni za péci, kterou poskytuji

nemocnému.

Pti poskytovani paliativni péce je nutné si uvédomit, ze péce nesméfuje piimo a pouze na
nemocného a umirajiciho, ale je rozprostiena také mezi Cleny rodiny. Je potiebné si
uvédomit existenci historie dané rodiny, kde se Clenové domacnosti potykali s riznymi
zivotnimi zkuSenostmi, které¢ ovlivnily jejich smysSleni. Z toho diivodu je nezbytné ke
kazdému pacientovi i k jeho rodiné€ pristupovat bez jakychkoliv pfedsudki a stereotypti.

V rdmci paliativni péce ma rodina moznost a prostor se na odchod blizké osoby pfipravit.
Tento stav pfipravovani se, neboli anticipacni truchleni, pomahé ¢leniim rodiny lépe se po

umrti blizkého vyrovnat se ztratou. Toto truchleni velmi Casto zpisobuje vEtsi semknuti
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nemocného a jeho rodiny a vede k hlubSimu prozivani spole¢ného casu, ktery jim jesté
zbyva. Rodina v ramci ochrany nemocného potlacuje své psychické obavy a strach a snazi
se kviili nému byt silna a nedavat moc najevo své vlastni utrpeni. Clenové paliativniho tymu
by se v takovéto situaci méli snazit o vytvofeni prostoru pro projeveni emoci ¢lent rodiny.
K tomu je potfeba vytvofit pfijemnd a bezpecna mista, ktera mohou byt mnohdy mimo
prostor, kde pobyva nemocny. Casto nejde o dlouhy rozhovor, ¢lentim rodiny mnohdy staéi
ujiSténi, Ze v dané situaci nejsou sami, ze se maji o koho opfit. TaktéZz mize dojit
k zodpovézeni otazek, které pecujiciho tizi. Muze se jednat o otazky na psychicky stav
pacienta, ale také otazky ohledn& smrti a umirani v domécnosti. Ulohou ¢lena paliativniho
tymu v takové chvili je aktivni naslouchani s opravdovym zajmem. Obcas se stava, ze rodinu
¢i nemocného trapi n&jaka konkrétni nevyteSena zalezitost. V takovém piipad¢ je nutné tyto
zalezitosti posoudit a zareagovat na né popiipadé pomoci s nalezenim vhodného feseni.
(Markova, 2010, s. 75-85)
Potieby a prani doprovazejicich jedinct jsou velmi Gzce provazané s potfebami a pranimi
nemocnych. V rdmci piekonani umirani a amrti blizkého ¢lena, jsou jeho blizci vystavovani
obavam, smutku a strachu. Tento strach je mozné rozdélit do ¢ty skupin, které jsou svym
prozivanim charakteristické jak pro umirajici, tak pro jejich peCujici. Jedna se o tyto skupiny:
e Strach znejistoty - Tento strach souvisi s nedostatkem zkuSenosti se smrti a
umiranim. Lidé se proto velmi Casto obavaji, ze nezvladnou péci o umirajiciho doma
a radgji voli pé¢i instituce. ReSenim tohoto strachu je oteviena komunikace o smrti a

jejim prabehu, kdy dochazi k odstranéni predsudkd.

e Strach z utrpeni — Velké mnozstvi lidi maji utrpeni spojené s bolesti. Nejedna se
pouze o umirajici, ale také o jejich pecujici. Zna¢nou tlevu od tohoto strachu
poskytuje védomi moderni mediciny. Zmirnéni bolesti pomoci medikace ptispiva

k povzbuzeni ¢lend rodiny k tomu, aby zistali v blizkosti umirajiciho.

e Strach ze ztraty — Zazitek smrti blizkého Clovéka vzdy zplisobi bolestné odlouceni.
Resenim této situace je oteviena komunikace mezi rodinou a umirajicim. Pokud tato
komunikace vazne, je na paliativnim tymu, aby se ji pokusil rozproudit. Rodiny by

se ve snaze zmirnit bolest ze ztraty mély citit podporovany a v bezpeci.

e Strach ze selhani — Tento pocit se pii vykonavani paliativni péce vyskytuje méné
Cast¢ji, ale 1 tak patfi k procesu smutku a obav. Pocity selhani se daji zmirnit

zeslabenim samotnych pfi¢in smutku. (Student et al., 2006, s. 65-66)
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Pti poskytovani paliativni péce jsou pro rodinu velmi dtlezité znalosti a informace o nemoci
blizkého. Muize se jednat o diagndzu, prognédzu, 1écbu, doprovodné symptomy, péce a vyvoj
jeho stavu. Pro pecujici jsou podstatné pravdivé informace, nebot’ ty jim vytycuji pfedstavu
o dal$im prib&hu péce a o Casu, ktery s blizkym mohou jesté stravit. (Hansonova, 2007, s.
50)

Realizace domaci hospicové péce ptinasi pro pecujici rodinu mnohdy velmi kritické situace,
které podnécuji ¢leny rodiny k uvaham, zda jsou stale schopni tuto péci zvladat. Tyto situace
mohou zahrnovat naptiklad zhorSeni zdravotniho stavu nemocného, zhorSeni imobility,
inkontinence, bolesti, orientace nemocného v Case a prostoru, nevolnost, zvraceni. Mohou
to byt také situace spojené se Spatnym psychickym stavem nemocného, ale 1 jeho rodiny.
(Spinkova, Spinka, 2004, s. 21)

Nevylécitelné onemocnéni znamena pro kazdého jednotlivee velmi zdsadni zménu v
jeho zivoté, ale také v zivoté jeho rodiny a okoli. Tyto zmény nastavaji v oblasti télesné,
dusevni, ale také v duchovni. U nemocného i rodiny dochéazi ke zméné Zivotnich cilt i roli,
velmi Casto dochdzi k pretransformovani roli v domacnosti, kdy pecujici ¢len piebira plnou
mérou veskeré domdci povinnosti. Vlivem stanoveni a ozndmeni diagnoézy dochézi ke
spusténi emocnich reakci, jako stresu, strachu, pochybnosti a obav z budoucnosti. V tomto
obdobi dochazi k velmi Castému stiidani pociti hnévu, strachu, tzkosti nebo deprese.
(Kabelka, Alexandrova, Slama, 2007, s. 152)

U pecujicich rodin mize pomérné Casto dochazet k vyCerpani sil. Je to ¢asto zpisobeno
postupujicim onemocnénim, délkou péce, vznikem rtiznych komplikaci v ramci dané péce.
Pro ptedejiti vyCerpani, lze ovlivnit ur€ité symptomy jako nespavost nemocného i jeho
rodiny, nedostatek kompenza¢nich pomticek ¢ uréity vnitini neklid rodiny. Resenim miize
byt vybaveni rodiny kompenza¢nimi pomickami, prostiedky k pfedejiti nespavosti ¢i
zvazeni doCasné hospitalizace nemocného za ucelem zklidnéni situace v rodiné. Veskery
stres, at’ jiz psychosomaticky ¢i socialni, nemocného a jeho rodiny, pfispiva k postupnému

vycerpani. (Slama, Hakl, 2009, s. 89)
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UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 32

4 DESIGN VYZKUMU

Ve své bakalaiské préci se vénuji zkuSenostem rodinnych piislusniki, ktefi méli €lena rodiny
V termindlnim staddiu zivota, s domaci hospicovou péci. Z vlastni zkuSenosti s touto péci
vim, jak je pro rodinné ptislusniky velmi naro¢na a to jak psychicky, tak fyzicky.

Posledni ¢ast Zivota nemocného klade na jeho rodinu vysoké naroky. Nejen samotnd osoba
Vv terminalnim stadiu zivota, ale také jeho rodina trpi casto velikymi obavami a nejistotou,
zmatkem, faleSnymi nadé€jemi 1 téZkou az frustrujici beznadé&ji. Takto téZce zkouSena rodina,
se velmi Casto bez vnéjsi pomoci nedokaze v nové a narocné situaci dobie zorientovat. Je
pro ni velmi ndro¢né umirajicimu poskytnout takovou péci, kterd by mu umoznila prozit
zaveér zivota v domdacim prostiedi, bez zbytecného utrpeni a pokud mozno pln¢ a dastojné.
(Spinka, Spinkova, 2004, s. 7)

Ptesné takovou pomoc nabizi domaci paliativni péce. Tato péce umoziuje pienést moznosti
moderni 1écby bolesti a dalSich oblasti paliativni mediciny do domaciho prostfedi a tim
vyrazn¢ uleh€it zivot nemocnému i jeho rodin€. Diky této péci dochazi k eliminaci mnohych
zbytecnych a pro vSechny zucastnéné traumatizujicich hospitalizacich v nemocnicich a
1ékatskych zafizeni. (Spinka, Spinkova, 2004, s. 7)

V ramci doméaci hospicové péce je poskytovana zejména paliativni péce, to je celkova 1écba
a péce o nemocné, jejichz nemoc nereaguje na léceni vlastniho zdvazného onemocnéni.
Zasadni je 1écba bolesti a dalSich symptomd, stejné tak je také potiebné feSeni
psychologickych, socialnich a duchovnich potfeb a problémii nemocnych. (Asociace
poskytovatelti hospicové paliativni péce, 2016, S. 4)

Mobilni hospic neboli doméaci hospicova péce poskytuje specializovanou paliativni péci v
domacim nebo ndhradnim sociadlnim prostfedi pacienti formou navstév lékare, sester,
oSettovatell, pripadné dalSich odbornikli. Zarucuje trvalou dostupnost péce po 24 hodin
denné 7 dni v tydnu. Neopomenutelnou soucasti je komplexni podpora pacientovy rodiny a
jeho blizkych, ktefi se zpravidla aktivné na péci podileji. Predpoklada se, Ze 80 % zemielych

bude v domacim prostiedi. (Asociace poskytovatelt hospicové paliativni péce, 2016, s. 4)
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5 VYZKUMNE CILE, OTAZKY, PROBLEM, POJETi VYZKUMU

Hlavnim vyzkumnym cilem této bakaldiské prace je popsat a analyzovat zkuSenosti
rodinnych prislu$niki s domaci hospicovou péci. Mezi dil¢i vyzkumné cile spada:

e Zjistit, z jakych zdroju se rodiny dozvéde€li o moznostech domaci hospicové péce,

e Zjistit a popsat potieby osob v terminalnim stadiu Zivota a jejich rodin,

e charakterizovat fungovani doméci hospicové péce v rodinach,

e zjistit pfinos doméaci hospicové péce pro rodinné piislusniky.

51 VYZKUMNE OTAZKY

Vyzkumné otazky v této praci navazuji na stanovené vyzkumné cile. Hlavni vyzkumnou
otazkou této prace je: Jaké jsou zkuSenosti rodinnych prisluSnikii s domaci hospicovou
péc€i? Dilci vyzkumné otazky:

e Jakym zplsobem se rodinni ptislusnici dozvédéli o moznostech hospicové péce?

e Jaké maji potieby osoby v terminalnim stadiu zivota a jejich rodiny?

e Jakym zptisobem funguje doméaci hospicova péce v rodinach?

e Jaky je vyznam domaci hospicové péce v rodinach osob v termindlnim stadiu Zivota?

5.2 VYZKUMNY PROBLEM

Hlavni vyzkumny problém této prace je: Jaké jsou zkuSenosti rodin S domaci hospicovou

péci.
5.3 POJETI VYZKUMU

Za ucelem popsani a analyzovani zkuSenosti rodinnych piisluSniku s domaci hospicovou
péci bylo zvoleno kvalitativni pojeti vyzkumu. V tomto pojeti miiZzeme vybirat z nékolika
riznych druhli designt a pfistupd, které je mozné vyuzit k praci s daty. Hlavnim tkolem
kvalitativni vyzkumné strategie je objasnit, pro¢ lidé v daném prostiedi jednaji uréitym
zpisobem a jaky je zplsob organizace jejich kazdodennich aktivit a interakci. (Hendl, 2008,
s. 49)

Svaiicek a Sed’ova (2007, s. 24) vyzdvihuji hlavni myslenku kvalitativniho vyzkumu a to
,,Do0 hloubky a kontextualn¢ zakotvené prozkoumat urcity Siroce definovany jev a pfinést o
ném maximalni mnozstvi informaci.*

Kvalitativni vyzkum ma za cil ziskat jednotny pohled na predmét studie, na jeho

kontextovou logiku a na pfimé a nepfima pravidla, kterd funguji v dané oblasti. Jeho cilem
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je také snaha o izolaci urcitych témat a projevi, které se ale obvykle ponechavaji co nejdéle

Vv kontextu ostatnich dat. (Skutil, 2011, s. 69-70)

Hlavnim diivodem vybéru kvalitativniho pojeti vyzkumu je snaha o popsani, analyzovani a
pochopeni zkusSenosti rodinnych piislusnikti s domaci hospicovou péc¢i. Snahou vyzkumu je
pochopit, jakym zplisobem fungovala domaci hospicové péce v rodinach a jakym zpiisobem
ovlivnila ¢leny domacnosti. Cilem je také pochopit zité zkuSenosti rodin, které sdilely
domacnost s 0sobou v terminalnim stadiu zivota. Na zakladé stanoveného vyzkumného cile
a otazek bylo zvoleno fenomenologické zkoumani, které popisuje a analyzuje prozitou

zkuSenost se specifickym fenoménem. (Hendl, 2008, s. 128)

V ptipadé fenomenologického zkoumani se vyzkumnik snazZi vstoupit do vnitfniho svéta
dotazovaného a snazi se porozumét vyznamiim, které dotazovany své zkusSenosti piiklada.
Ziskana data se nasledn¢ analyzuji, vytvafi se popis a interpretace sdélenych prozitkl s cilem
poskytnout vhled do dan¢ problematiky tém, kteti jej pfedtim neméli. (Hendl, 2008, s. 128-
129)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 35

6 VYZKUMNY NASTROJ

Vramci vyzkumu byl vtéto praci, jako kvalitativni metoda sbéru dat, pouzity
polostrukturovany rozhovor, ktery byl zacileny na rodiny se zkuSenosti s doméci hospicovou
péci. Polostrukturovany rozhovor predstavuje dostatecné flexibilni metodu sbéru dat, ktera
dava dotazovanému moznost voln¢ mluvit o tématu, taktéz reflektovat sviij postoj k tématu
a rozvijet o ném myslenky. Zaroven s tim mize vyzkumnik v redlném case sledovat, co se
v rozhovoru objevuje, co dotazovany povazuje za podstatné. Vyzkumnik miize zaroven
rozhovor usmériiovat tak, aby nedochazelo k odchylovani od tématu. (Smith in Rihagek,
2013, s. 15)
V ramci polostrukturovaného rozhovoru si vyzkumnik vytvari urcité schéma, kterého se
striktné drzi. Toto schéma obsahuje okruhy otdzek nebo pfimo otazky, na které se pak
respondentli ptame. V ramci schématu je mozné zaménovat potfadi okruht a otazek dle toho,
jak se rozhovor vyviji. (Miovsky, 2006, s. 159-160)
Ptredem pripravené schéma otazek koresponduje s vyse stanovenymi vyzkumnymi otdzkami.
Jelikoz se jedna o polostrukturovany rozhovor, je zcela mozné, ze se v priab&éhu rozhovoru
vynoii dal§i mozné otazky, které budou nasledné respondentem zodpovézeny.
K prvni vyzkumné otdzce, jakym zpiisobem se rodinni pfislusnici dozvédéli o moznostech
hospicové péce, jsem zvolila schéma otdzek souhrnné nazvané jako Zisk informaci o
domaci hospicové péci. Do této sféry spadaji tyto otazky:

o Me¢l(a) jste povédomi o existenci domaci hospicové péce pred onemocnénim ¢lena

rodiny?

e Kde jste ziskal(a) zdkladni informace o této péci?

Ke druhé vyzkumné otazce, jaké maji potfeby osoby v terminalnim stadiu zivota a jejich
rodiny, bylo zvoleno schéma otazek nazvané PotFeby osob v terminalnim stadiu Zivota a
jejich rodin. Zde spadaji otazky:

e Jakym zplisobem se zménil chod Vasi domacnosti po zjisténi diagnézy ¢lena rodiny?

e Jaky vliv mé¢la nemoc na zivotni styl a tempo celé rodiny?

Ke tteti vyzkumné otazce, jakym zptisobem funguje doméci hospicova péce v rodinach, bylo
zvoleno schéma otazek nazvané Funkce domaci hospicové péce v rodinach. Do tohoto
schématu spadaji otazky:

e Jakym zptsobem probihala domaci hospicova péce v roding?

e Objevily se n¢jaké tskali ¢i pozitiva pii realizaci této péce ve Vasi roding?
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K posledni, ctvrté vyzkumné otdzce, jaky je vyznam domaci hospicové péce v rodinach osob
v terminalnim stadiu zivota, bylo zvoleno schéma otazek oznacené jako Hodnoceni a pfinos
domaci hospicové péce. Spadaji zde otazky:

e Jak byste zpétn€ hodnotil(a) domaci hospicovou péci ve Vasi roding?

e Jaky vyznam pro Vas méla tato péce?

e Jakym zptlsobem Vs tato péce ovlivnila do budoucnosti?
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7 VYZKUMNY SOUBOR

Vyzkumny soubor v kvalitativnim pojeti obsahuje velmi ¢asto niz§i pocet respondenttl.
Tento stav je dan povahou daného pojeti, v nasem piipad¢ konkrétné¢ metodou analyzy dat —
interpretativni fenomenologickou analyzu — IPA. Smyslem této metody je detailni analyza
zkuSenosti. Z toho divodu je 1épe volit méné respondentti, ale zaroven takovych, kteti
reprezentuji co nejlépe zkoumany fenomén. Dilezitou zasadou vybéru je homogenita
vzorku. Volba respondentli v tomto pfipadé ma povahu zdmérného vybéru, v némz jasné
definujeme okruh lidi, pro které bude vyzkumna otazka relevantni. (Koutna Kostinkova,
Cermék in Rihagek, 2013, s. 13-14)

Vyzkumny soubor tvofi ¢lenové rodin, kteti méli blizkého Clovek v termindlnim stadiu
zivota a vyuzili domaci hospicovou péci. Dle vybérovych kritérii vybereme nasledné 6
respondenttl, se kterymi budou provadény rozhovory. Jednim z kritérii vybéru je zkusenost
s doméci hospicovou péci, poskytovanou mobilnim hospicem, kterd byla poskytovana
¢lenovi rodiny. Dal§im kritériem vybéru je zdravotni stav daného ¢lena rodiny — terminalni

.....

péci o nemocného ¢loveka.
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8 ZPRACOVANI DAT

Pro hlavni vyzkumny cil této prace, popsat a analyzovat zkuSenosti rodinnych ptislusnikii s
domadci hospicovou péci, byla vybrana Interpretativni fenomenologicka analyza dat. Za
pomoci této metody budou zpracovany a analyzovany data, ziskdna zrozhovort
s respondenty.

Koutna Kostinkova a Cermék (in Riha¢ek, 2013) uvadi rozvoj IPA od 90. let dvacatého
stoleti zejména Jonathanem A. Smithem. Poc¢atky tohoto pfistupu byly spojeny s psychologii
zdravi. Tato metoda je velmi dobie vyuzitelna v procesu, kdy chceme popsat a interpretovat
zpusob, jakym respondent s danou zkusenosti, ktera je pro vyzkum podstatna, pfisuzuje této
zkuSenosti vyznam. Tato metoda je taktéz osvédcend v piipadech, kdy je predmétem
vyzkumu neobvyklé skupina, situace nebo zdroj sbéru dat.

V ramci této bakalarské prace ndm umozni IPA analyzovat a pochopit prozitou zkusenost
respondentll. Konkrétné se jedna o zkuSenosti ¢lenti rodin s doméaci hospicovou péci. Diky
této metod¢ 1ze lépe porozumét zkuSenostem rodinnych pfislusnikti, konkrétné o zisku
informaci o domdci hospicové péci, o fungovani dané péce, o potiebach osob v terminalnim

stddiu a o tom, jak je celkové ovlivnila zkuSenost s domaci hospicovou péci.

8.1 Postup analyzy

Smith in Rihagek (2013, s. 15) uvadi, Ze nejvhodngjsim postupem pro zpracovani dat je
provést doslovny piepis nahraného rozhovoru jiz po prvnim rozhovoru s respondentem. Dale
nez neverbalni doprovod.

Po doslovném ptepisu vSech rozhovort nasleduje jejich analyza a oteviené¢ kodovani.
Rozhovory jsou nejdiive nckolikrdt podrobné cteny, poté jsou vytvoreny pocatecni
poznamky piimo na vytisknutych rozhovorech. (Svaticek, Sedova, 2010) V této fazi je
cilem zachytit co nejvice detailnich informaci z vypovédi respondentd.

Dalsi fazi je redukce dat a pozndmek, ze kterych se rodi prvotni témata. V této Casti se
vyzkumnik odklani od vypovédi respondentl a vénuje se predev§im svym pozndmkam a
komentatam. (Smith in Rihagek, 2013, s. 19) V ramci jednodus§i orientace v tématech byly
ke kazdému respondentovi vytvoreny tabulky, kam byla zaznacena jednotliva témata.
Ptedposledni fazi je hledani propojeni mezi jednotlivymi tématy. Nékteré témata se stanou

hlavnimi, jina se propoji v jedno. NediileZita témata jsou vyfazena. (Smith in Rihagek, 2013,
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s. 19-20) V této casti jsou témata seskupovana do tematickych shlukd. V téchto shlucich
nasledn¢ dochazi k dalsi analyze a redukci témat.

Posledni fazi je propojeni jednotlivych témat mezi v§emi vypovéd’'mi respondentti. Tato faze
je charakteristicka hledanim souvislosti, vyhledavanim témat, kterd jsou nejsilné;si, ale také
revizi a piejmenovanim jednotlivych témat. (Smith in Rihagek, 2013, s. 21) Pro snadng;jsi
pochopeni a prehlednost byla tato faze také znazornovana graficky ve formée tabulek, které

byly pro kazdého respondenta zvIast’.
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9 INTERPRETACE A PREZENTACE VYSLEDKU

V této kapitole prevadime udaje ziskané v rozhovorech do uceleného textu. Spolu s tématy
se Vtextu objevuji vlastni komentdie a také piimé citace respondentli, které budou
vyznaeny kurzivou. Vysledky jsou prezentovany v poiadi, v jakém probihaly rozhovory.

V ramci zachovani anonymity budou jednotlivi respondenti uvadéni pod Eisly 1-6.

9.1 Respondentka ¢. 1

Rozhovor s respondentkou ¢. 1 probéhl po ptedchozi domluvé pies online aplikaci Teams.
Respondentka méla pied zac¢atkem rozhovoru Kk dispozici otazky, které ji byly pokladany.
Taktéz nam ud¢lila souhlas s nahravanim rozhovoru na mobilni diktafon.

e Znalost péce

V tvodu rozhovoru se respondentka zminuje o velmi malé znalosti hospicové péce. ...
Spise ziejmé z doslechu od znamych nebo z médii, ale Ze bych presné védéla, k cemu
sluzba slouzi, to opravdu ne. Védeéla jsem o existenci hospicu, myslim jako lizkovych, ale
ne takovych, kde by bylo mozné clovéka nechat doma a pecovat zde o néj... V ramci této
odpovédi mizeme spatiovat urcité omezeni v realizaci domaci hospicové péce, nebot’
nekteti lidé netusi o existenci této péce a tim padem nemuze byt realizovana. Zaroven
respondentka v nasledujici vypovédi upozorfiuje na fakt, kdy informace o sluzbach
mobilniho hospice ziskala dle jejiho nazoru pozde. ...Vlastné z nemocnice nikoho poradné
nezajimalo, jestli to doma zvladame a zda treba nepotiebujeme néjakou odbornou péci.
Takze kdyz nam az po roce a pul zacala pani popisovat, jaké jsou moznosti, myslim, Ze
jsme v té dobé citili urcité rozhorceni, ze nam to nenabidli driv, Ze jsme mohli byt
pripraveni lépe... Pro rodiny s tézce nemocnym ¢lovékem jsou velmi zasadni informace
o stavu nemocného, ale také o vSech moznych aspektech jeho 1écby, vcetné péce
V termindlnim stavu onemocnéni. Pokud rodiny nemaji dostatecné informace, dochazi
velmi Casto k psychickému napéti a strachu, kdy si nejsou jisti, jaké je vychodisko z jejich
situace.

¢ Fungovani doméacnosti v pribéhu nemoci

Zavazné onemocnéni, potazmo nasledny termindlni stav nemocného, jsou nemalym
zasahem do Zivota nemocného a jeho rodiny. ... Myslim si, Ze urcité nemoc méla vliv na
chod domacnosti. Prece jen je to stav, kdy jde opravdu o Zivot. V celé rodiné bylo citit
urcité napéti a strach, protoze nikdo nevédel, co vse se miize stdt.... Nemoc a jeji soucasti

velmi vyrazné ovliviluji mySleni rodiny. Dochdzi k omezovani aktivit, které clenové



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 41

rodiny provadéji samostatné a naopak se vice zaméiuji na spole¢né straveny ¢as. Velmi
také zalezi na zdravotnim stavu daného pacienta. Ve chvili, kdy nemoc zvlada velmi dobie
a neni odkdzany na ostatni, dochazi po urcitém case ke zklidnéni situace a chod
domacnosti se vraci do podoby pied nemoci. ... Ale jinak bych rekla, Ze chod domdcnosti
se nijak zvlast nezmeénil, nebot tatka lécbu zvladal opravdu bravurné a vlastne,
kdybychom neznali diagnozu, tak bychom viastné ani nic nepoznali..., ... Na tempo rodiny
nemoc moc vliv neméla. Nejspis to bylo tim, Ze vsichni méli své povinnosti, jako praci,
Skolu, sport, kterym se musel kazdy venovat. TakZe vyrazné zmény nenastaly... Pti
poskytovani dlouhodobé péce vramci rodiny, je velmi zdsadni psychohygiena a
dlouhodobé navyky jednotlivych pecujicich. V ramci péce je zadouci, aby si kazdy
pecujici udrzoval urcité aktivity, pfi kterych je schopen se odreagovat. Neexistuji aktivity,
které by byly univerzalni pro vSechny pecujici. Nékomu vyhovuje zaméfeni se na praci,
na Skolu, jinému zase sport €1 ptiroda.
e Distojné umirani

Pii poskytovani hospicové péce umirajicim je kladen velky dlraz na jedine¢nost a
distojnost kazdého jednotlivcee. ... Neby! problém se na nécem dohodnout. Dokonce, kdyz
Jjsme si rekli, dovezli i prenosnou nafukovaci vanu, ve které se tatka mohl okoupat. To bylo
fakt paradni, zZe jsme mu mohli doprat i tohle, a ne jen Zinku.... Cilem této péce je co
nejvice uleh¢it umirdni nemocnému, ale také jeho rodiné. Jednotlivi cClenové
multidisciplinarniho tymu hospice by méli byt velmi empaticti a vnimavi vii¢i potfebam a
pranim rodiny a klienta. ....Vite, ono prece jen ve chvili, kdy je clovek plné odkazany na
pomoc druhych, je to pro nej svym zpusobem dehonestujici. V tom spatiuji asi nejvetsi
problém, ze sam ten nemocny musi prijmout fakt, Ze uz neni schopen se o sebe starat...
Tato odpovéd’ vystihuje situaci, ve které se postupné nachazi nemocny ve chvili, kdy
dochdzi k postupnému zhorSovani jeho zdravotniho stavu. Nemocny je nucen piijmout
stav, kdy neni schopen se sdim o sebe postarat a je odkdzany na pomoc a péci ostatnich,
coz pro n¢j znamend vysokou psychickou zatéz. ... Na druhou stranu vas to neskutecné
stmeli. Protoze najednou vam dojde, Ze ted’ prosté musite drzet za jeden provaz, Ze i kdyz
mate mezi sebou v rodiné treba neshody, tak ty jdou stranou a bojujete jako jeden a to
doslova. TakzZe tohle vidim strasné pozitivné, to jak najednou lidi, kteri maji nejaké
konflikty mezi sebou, musi spolupracovat, protoze jinak by ta péce nefungovala.... VV ramci

domaci hospicové péce je fungujici doméci zdzemi jednou z podminek realizace této péce.
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e Smrt a jeji vliv

Smrt blizkého ¢loveka ovlivni jedince mnohdy po zbytek jeho zivota. ...Bylo to poprvé,
co jsem stdla tvari tvar smrti a nebala jsem se. Citila jsem klid a souznéni. Touto péci se
mi zmenil pohled na svet. Doslo mi a myslim, Ze ne jen mé, ale i mému okoli, na cem
V zZivoté zalezi, co je doopravdy dulezZité. Od té doby se nebojim mluvit o smrti a
doprovazeni. Vazim si vice véci, které jsem drive prehlizela.... Velmi Casto u pecujicich
Vv takové situaci dochazi k prehodnoceni svych potieb a vnimani svéta jako takového. Po
proziti takové situace mize dochazet i ke zméné zivotniho stylu pecujicich. Respondentka
na zakladé své zkusenosti s domaci hospicovou sluzbou popisuje tuto sluzbu jako velmi
piinosnou a dalezitou. ... Tato péce nam pomohla k tomu, aby tatka mohl dozit diistojné
doma, mezi svymi nejblizsimi. Priubéh péce probihal taktéz velmi pozitivne, v podstaté
nemam na co si stezovat. Sestricka i socidlni pracovnice jsou velmi sympatické a je videt,
Ze je prdce opravdu bavi a napliuje. ... Velmi pozitivné hodnoti taktéz jednotlivé

pracovniky hospice, ktefi svédomité plnili svou praci.

Nadrazena témata Podtémata

Informace od druhych, nekomunikativnost ze strany
Znalost péce
nemocnice, pocitovand bezmoc

Vice spole¢ného ¢asu, novy fad v domacnosti, snaha udrzet
Fungovani domacnosti v pribéhu nemoci
pavodni rad

Vyuziti sluzeb, uspokojeni zakladnich potfeb, pocit bezpedi,
DUstojné umirani
blizkost rodiny

Zména pohledu na svét, smrt jako soucast Zivota,
Smrt a jeji vliv
pirehodnoceni priorit

Tabulka 1. Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru respondentka ¢. 1

9.2 Respondentka ¢. 2

W

Rozhovor s respondentkou ¢. 2 probéhl po piedchozi domluvé v misté jejiho bydliste.
Otazky pro rozhovor byly respondentce poslany pfedem. Rozhovor trval zhruba ptl hodiny
a byl se souhlasem nahrdvan.

e Znalost péce

V této oblasti respondentka zminila zisk informaci o péci ze dvou zdroju. ...Méla jsem

V praci kolegyni, ktera resSila nemoc své matky a pamatuji si, Ze tehdy premyslela, jak to



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 43

udeélat a také si vybrala domaci hospicovou péci... Pii ziskavani informaci o péc¢i od
blizkych zdrojt je potieba si dat pozor na objektivitu sdéleni. ... Blizsi specifika péce jsem
si dohledala na internetu. Kolegyné me navedla na internetové stranky domactho hospice,
kde jsem ziskala potiebné informace a pak jsem hospic zkontaktovala. ... Informace ptimo
na strankdch zafizeni domaci hospicové péfe byvaji zpravidla nejpfesnéjsi a
nejaktualné;si.
¢ Fungovani domécnosti v pritbéhu nemoci
Zde respondentka uvadi problematiku bydleni. ...Ze jsem k ndm do malé garsonky vzala
nemocnou babicku, tak to bylo néco. To si asi nikdo nedovede predstavit. ... V této
souvislosti je nutné si uvédomit, jak je pée v domacim prostredi naro¢nd po materialni
strance. ...Dat do tak malé garsonky polohovaci postel, bylo vazné tézke. ... Pro péci je
tedy nejen nutné rodinné zazemi, ale také urcity materialni a fyzicky prostor pro jeji
realizaci. Dale respondentka také uvadi nutnost udrzet si praci, nebot” prispévky na péci
nedosahuji takové vyse, aby s nimi mohla pokryt naklady spojené s péci a naklady na
domadcnost. ... Jinak vyZit jen z prispevki na péci, to bych nezvladla.... v této souvislosti
také uvadi moznost pracovat na home office, coz velmi kvitovala.
e Distojné umirani
V této oblasti respondentka popisuje dilezitost rGznorodych cinnosti, které domaci
hospicova péce nabizi a které velmi pozitivn€ ovlivnili pribéh umirani. ... Tak to bylo o
kratké prochazce, doprovodu na zdachod, popovidani a tak. No ale jak prestala chodit,
tak pak jsme dopsali do smlouvy i jiné ukony, jako polohovani, koupel, masaze, cetba a
hygiena.... PéCe je poskytovana multidisciplinarnim tymem, ktery mezi sebou
komunikuje a kooperuje. Veskeré tikony, které tento tym v domacnosti poskytuje, jsou
uvedené ve smlouveé mezi zatizenim a rodinou. ... Socialni pracovnice byly velmi milé a
ve vSem ochotné, s nicim nebyl problém. Vzdy jsem diky nim citila, Ze se mam na koho
obratit, kdyz si zrovna nevim rady.... Pracovnici této sluzby jsou pro pecujici dilezitou

psychickou oporou, na kterou se vzdy miize pecujici obrétit pro radu.

e Smrt a jeji vliv

Respondentka uvadi, ze védomi existence této sluzby je pro ni velmi osvobozujici. ...
Kdyz vim o téhle moznosti, tak jsem si takova jistejsi. Jako vnitinée.... Moznost vyuziti
této péce dava pro mnohé jistotu, Ze nemuseji umirat osamoceni a ve strachu, ale ze
mohou byt obklopeni svymi nejbliz§imi. Respondentka vyzdvihuje tuto sluzbu zejména

diky moznosti zachovat si sviij denni rezim i ptes nutnost kazdodenni péce. ... To jsem
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vitbec necekala, ze to mohou takhle udélat, abych mohla malou odvést do skolky a ze
Skolky a jesté si zaridit svoje veéci...., ... MozZnost postarat se o umirajici babicku, byt ji
nablizku, ale zaroven neztratit sviiyj vlastni Zivot. Diky té péci jsem mohla zkombinovat
praci, starost o dceru i babicku.... V ramci této péce si uvédomuje vysokou naro¢nost na
psychickou, fyzickou i ¢asovou stranku. ... Ze to nebylo ndrocné, hlavné v téch jejich

poslednich dnech, to jo, to uz jsem padala na pusu. Ale zvladlo se to.

Nadrazena témata Podtémata

Znalost péce Neucelené informace, zisk informaci pres internet

Vyrazna zména chodu domdacnosti, vyCerpavajici tempo,
Fungovani domacnosti v priibéhu nemoci
nedostacujici statni podpora, moZnost zafidit si osobni véci

Mezigeneracni vnimani smrti, opora v pracovnicich hospice,
Dulstojné umirani
konfrontace se smrti, moznost zachovat vlastni zpUsob Zivota

Smrt a jeji vliv Jistota v konecnosti, védomi smrti, doprovazeni umirajici

Tabulka 2. Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru respondentka ¢. 2
9.3 Respondent ¢. 3

Rozhovor s respondentem ¢. 3 byl veden prostiednictvim telefonického hovoru, ktery trval
zhruba 25 minut. Otazky mél respondent predem k dispozici. S udélenym souhlasem byl
tento rozhovor nahravan na diktafon druhého mobilniho zatfizeni a nasledné piepsan.
e Znalost péce
Respondent uvadi, ze pred vypuknutim nemoci nemé¢l o sluzbé zadné informace, neveédél,
ze n¢jaka sluzba existuje. Prvotni informace se dozvédél v nemocnici od socialni
pracovnice. ... Nemocnice ndam tehdy zajistila socidlni pracovnici, ktera nam rekla
v§echny moznosti. Tehdy jsme slysSeli poprvé o této péci.... V ramci personalu
nemocni¢nich zafizeni pracuji socidlni pracovnice, které maji na starost pacienty, u
kterych bude ukoncena kurativni 1écba. Jejich tkolem je seznamit pacienty a jejich
rodiny s moznostmi, které v ramci postupujici nemoci maji. Pro respondenta a jeho
rodinu byla sluzba mobilniho hospice jedinym moznym teSenim. ... Byla to pro nds

V podstaté jedind volba. Po tech letech neustdle v nemocnici...
¢ Fungovani doméacnosti v priubéhu nemoci

Respondent uvadi zménu v domacnosti ihned po stanoveni diagnoézy. ... Nejvetsi sok to

byl na zacatku. Prijmout diagnozu, a to, Ze je Zena nemocnd. To bylo nejtézsi.... Zjisténi,
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ze je Cloveék nevylécitelné nemocny, je velmi psychicky naro¢né nejen pro samotného
nemocného, ale také pro jeho rodinu. ... Vyrovnat se s tim, zZe vas zivot ovlada néco, co
vithec nemiizete ovlivnit.... Dulezité pro spravné fungovani rodiny a chodu domacnosti
je také urcité smifeni a piijeti faktu, ze i pfes vysoce pokrocilou moderni medicinu, neni
mozné vylécit vSechny nemoci.

e Distojné umirani

Postupujici nemoc velmi Casto zplsobi, Ze nemocny se stavd nesobéstaCnym a je
odkézany na ostatni. Dalsi psychickou zaté€zi mize byt naruSeni intimity domova cizim
¢loveékem, napt. pracovnikem hospice. ... Zpocdtku jsme bojovali s tim, Ze do naseho
domova poustime cizi lidi. Urcité hral roli i stud, jako u moji Zeny, protoze kdyz jste
dospelda sobeéstacna osoba a najednou vam musi nékdo se vsim pomdhat i s tou
nejintimnéjsi hygienou, tak je to dost neprijemné.... Toto naruseni intimity nemusi
vnimat pouze nemocny, ale také cela jeho rodina. ... Bylo videt, Ze je urcitym zpiisobem
smirend s tim co prijde a je rada, zZe miize byt ve svém.... Ve chvili, kdy dojde ke smifeni
se situaci a ptijeti faktu bliZici se smrti se velmi Casto situace v rodin€ uvolni a uklidni a

piichazi radost z kazdého dal$iho dne, ktery muze rodina stravit pospolu.

e Smrt a jeji vliv

Respondent popisuje vliv smrti na jeho smysleni. ... Uvédomeéni si, Ze smrt se tyka nds

vSech, zZe je nevyhnutelnd. ... Toto uvédoméni Cini Zivot jednotlivcll snadnéjsi a
snesitelngjsi, coz potvrzuje respondent v nasledujici vypoveédi. .... Myslim, Ze se od té

doby divam na svet trochu jinak. Nestresuji se tolik, protoze kdyz koukate smrti do oci,

dojde vam, Ze nékteré véci resite zbytecné moc a zbytecné si jimi zatézujete hlavu. ...

Nadrazena témata Podtémata

Znalost péce Zisk informaci v nemocnici, péce jako jedina cesta

Zivotni zména, uzivani poslednich chvil, pfiznani koneénosti,
Fungovani domacnosti v priibéhu nemoci
sdileni intimnosti s cizimi lidmi

Empatie zaméstnancl hospice, profesionalita tymu, moznost
Dlstojné umirani
dozit doma

Védomi smrti, méné stresu do budoucna, vSudypritomnost
Smrt a jeji vliv
smrti

Tabulka 3. Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru respondent ¢. 3
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9.4 Respondentka ¢. 4

Rozhovor s respondentkou ¢. 4 byl realizovan v kavarng, kterou vybrala sama respondentka,
nebot’ se v i citi bezpeéné. Celé setkani trvalo necelou hodinu a samotny rozhovor zabral 30
minut ¢asu. Respondentce byly doptedu zaslany otazky, na které se mohla piedem pfipravit.
Rozhovor byl s jejim souhlasem nahravan na diktafon.

e Znalost péce

Z rozhovoru vyplyva, ze respondentka neméla zadné diivéjsi zkusenosti ani znalosti o
doméci hospicové pééi. ... Rekli, ze uz neexistuje Zadnda moznost 1écby. A v tu dobu ndm
soucasné rekli o domdci hospicové péci. ... O moznosti sluzeb domaciho hospice se
rodina dozvédéla od zdravotnich sestficek v nemocnici. Sdéleni o sluzbé¢ ptislo ve chvili,
kdy jiZ nemocnéa neméla zddnou moznost kurativni 1écby.

¢ Fungovani doméacnosti v pribéhu nemoci

V ramci této Casti respondentka popisuje zasadni ovlivnéni rodiny nemoci. ...V podstate
se nam zivot zménil ze dne na den.... Rodina zde prozivala pocity nejistoty a obav, nebot’
1ékati dlouho nemohli stanovit diagnozu. Ke sdélovani zavazné diagndzy piistupuji rizni
pacienti rizné. Nékteii chtéji znat pravdu za vSech okolnosti, pro jiné je prednéjsi, kdyz
I€kat sdéli diagnozu pouze Clenim rodiny a oni sami zlstanou v nevédomosti. Pfi
vypuknuti zadvazné nemoci casto dochdzi k zaméteni pozornosti celé rodiny prave
k nemocnému a ostatni véci rodina za¢ne povazovat za nedulezité. ... Kdyz se objevila
ta nemoc, vse se jak kdyby zastavilo. Neexistovalo nic jiného nez Barca a jak ji pomoct,
jak se poprat s nemoci, jak to celé ustdt....

e Dustojné umirani

Pii doprovédzeni umirajiciho se snaZi rodina i hospicovy tym splnit vSechna piani
pacienta, ktera jen trochu splnit Ize. Potvrzuje to vypoveéd respondentky. ... Treba kdyz
bylo péekne, rozhodli jsme se, Ze pojedeme do zoo. Takze jsme se dohodli se sestiickou,
ta ndm nachystala léky, i nahradni a poucila nas, co délat, kdyz by nastal epilepticky
zdchvat anebo néco jiného. Taky jsme Barce usporadali oslavu se spoustou kamaradii.
U toho nam zase asistovala jedna socialni pracovnice, protoze ja se musela starat o
hosty.... Starost multidisciplinarniho tymu i celé rodiny je velmi patrna ve snaze dopfat
nemocnému pocit, jakoby nemocny vibec nebyl. Rodina i nemocny se snazi podnikat

razné vylety, prochdzky ¢i navstévy a snazi se travit co nejvice €asu spolu, nebot’ si jsou
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védomi blizici se smrti. PeCujici se také snazi zacClefiovat nemocného do kolektivu se
snahou naplnit socidlni stranku ¢lovéka, pomoci napi. poradanim oslav ¢i setkani.

e Smrt a jeji vliv

Respondentka vyzdvihuje moznost zemfit doma, obklopena svymi nejbliz§imi oproti
umirani napf. v nemocnici, kde dle jejitho nazoru je umirani osamélé a smutné. ...
Nemusela umrit v nemocnici, kde by se to stalo treba v dobé, kdy by s ni nikdo nebyl,
vas nejblizsi drzet za ruku a byt s vami. ... Taktéz pozitivné hodnoti moZznost byt ve
fyzickém kontaktu s umirajicim v dob¢ jeho smrti. Tato fyzicka blizkost dodava odvahu
a klid nejen umirajicimu, ale také jeji rodiné. Dale respondentka zmifiuje proménu
Vv mysleni o smrti, kdy se zabyva poznatkem, ze nezalezi na véku, zdravi ¢i pohlavi, ale
7e smrt si vybira sama. ... Uvédomila jsem si, Ze smrt si nevybirda. Ze nezdlezi na tom,

jak jste stari, nebo nemocni, ale Ze muZe prijit tato situace kdykoliv....

Nadrazena témata Podtémata

Znalost péce Neurdité informace, podrobné;jsi informace v nemocnici

Fungovani domacnosti v priilbéhu nemoci | Okamzitd zména, nejistota, nemoc znamena stres a strach

Zajem o klienta, moZnost umirat doma, smrt a konec, zajiSténi
Dustojné umirani
financi, byt obklopena nejbliz§imi

Smrt a jeji vliv Védomi konecnosti, nic neni stalé, zemfit Ize s Uctou

Tabulka 4. Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru respondentka ¢. 4

9.5 Respondentka ¢. 5

Realizace rozhovoru s respondentkou ¢. 5 probéhla v jejim domacim prostiedi. Otazky do
rozhovoru respondentka ziskala tyden pied setkdnim, stejné jako prosbu o souhlas
s nahravanim rozhovoru. Celé setkani trvalo zhruba 45 minut.

e Znalost péce

Respondentka usuzuje, Ze jeji prvni znalosti o domdaci hospicové péci pochazi
Z televizniho pofadu z nemocni¢niho prostiedi. Péce ji nadchla, ale zaroven vychazela
z faktu, Ze je hrand v seridlu a tudiz neni redlna. O realné sluzbé a veskerych jejich
nalezitostech se spolu s rodinou dozvédéli od praktického 1€kate. ... Dalsi informace

nam sdélil prakticky doktor, ktery mél v péci mou mamku....
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¢ Fungovani domacnosti v priubéhu nemoci

V prvotni fazi onemocnéni rodina pocitila dvoji zménu v chodu domécnosti, ktera byla
zpusobena oddélenymi domacnostmi rodiny. Prvni zména nastala v rodin¢ nemocné,
kterd byla vlivem nemoci indisponovana a nebyla schopné se plnohodnotné postarat o
domécnost. Druha zména nastala v rodiné pecujici, kterd po oznameni diagnozy
proménila své zab&hlé navyky s cilem starat se o nemocnou Vv jejim bydlisti. ... Moji
domdcnost a manzela to kazdopadné ovlivnilo. Byla jsem min doma, starala jsem se o
mamku u ni doma a vozila ji na lécbu do nemocnice.... K dal§i zméné v chodu
domacnosti doslo ve chvili, kdy nemoc zacala postupovat velmi rychle a nemocna se jiz
nebyla schopné o sebe a svou domacnost postarat. ... Mamka v té dobé na tom uz nebyla
moc dobre, takze probéhla rodinnad rada a mamka se prestéhovala k nam....

e Distojné umirani

Respondentka kladn¢€ hodnoti pfistup celého hospicového tymu k nemocné a k jejim
pfanim a prosbam. ...Mamka se rdda divala na televizi, takze pecovatelka ji deélala
pritomnost a dohlizela na ni. Kdyz bylo hezké pocasi, oblékla pecovatelka mamku a na
vozicku ji vzala na prochazku. Mamka rada vedla debaty na aktualni téemata, takze
spoustu casu behem dopoledne travila diskusi s pecovatelkou. Dalsi cinnosti bylo
priprava svaciny... V rdmci poskytovani paliativni péce v domacim prostiedi existuje
Siroka paleta ukont, které se mohou s nemocnym realizovat. Vzdy ale zavisi na domluvé
obou stran. Pracovnici se snazi co mozna nejvice vyhovét pfanim nemocného a rodiny,
coz doklada nasledujici vypoveéd'. ... Pozitivni byla moznost se na vSem domluvit, nic
nebyl problém. ...

e Smrt a jeji vliv

Vyznam péce vidéla respondentka v moznosti skloubit pé¢i o nemocnou a svou praci.
Diky sluzbé mobilniho hospice byla schopna realizovat ob¢ ¢innosti v podobné mifte. ...
Vyznam péce jsem vidéla v moznosti skloubit péci o mamku a praci. ... Dale také spatiuje
pozitivum plisobeni péce na jeji psychiku béhem umirani nemocné. ...Diky této sluzbe
Jjsem lépe ustala smrt své mamky, nebylo to tak velké trauma, hlavné diky tomu, v jakém
klidu a pohodé vse probihalo.... Taktéz velmi ocentuje moznost vyuziti psychologické
pomoci ze strany hospice, kde dostava cenné rady a ujisténi o spravnosti této péce. ...
Chtela bych vyzdvihnout sluzbu psychologa, kterou jsme vyuzili. Bylo to v dobé, kdy jsme

si nebyli jisti, zda tu péci zvladneme....
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Nadrazena témata Podtémata

.....

Znalost péce Znalost sluzby z TV, blizsi info od praktického Iékare

Mensi ovlivnéni, oddélené bydlisté, nutnost sestéhovani, pocit
Fungovani domacnosti v pribéhu nemoci
bezradnosti

Naplnéni zivotnich potteb, spokojenost s péci, moznost
Dustojné umirani
dUstojného umirani

Vnimani nutnosti klidného a dlstojného umirani,
Smrt a jeji vliv
pfehodnoceni priorit

Tabulka 5. Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru respondentka ¢. 5

9.6 Respondent ¢. 6

Rozhovor s respondentem ¢. 6 byl realizovan po ptedchozi domluvé prostiednictvim online
platformy Skype. Respondent mél k dispozici otazky zhruba 5 dni pfed samotnou realizaci
rozhovoru. Respondent souhlasil s nahravanim setkani na mobilni diktafon.
e Znalost péce
Respondent v rozhovoru uvedl, Ze urCité neucelené informace o sluzbé mél, ale spis$
od socialnich pracovnic v nemocnici, kde pobyval nemocny. ... V nemocnici, kde lezel
dedecek....

e Fungovani domacnosti v pribéhu nemoci

Zjisténi nemoci uvadi respondent jako stav, kdy se jeho Zivot, potazmo zivot celé rodiny
zménil od zakladi. Zdiraziiuje zde také rychlost, s jakou nemoc udefila. ... Zivot nam to
obratilo naruby..., ... kromé infarktu ma nador prostaty, bylo to strasné tézké. Ta
rakovina byla v takovém stadiu, ze lékari ihned vyloucili jakoukoliv lécbu... Pti pozdnim
zjisténi zadvaznych onemocnéni byva na rodinu nemocného vyvijen tlak okoli v co
nejrychlejsi feseni situace. ... A my stali pred otdzkou, jestli dédu umistit do domova pro
seniory nebo si ho vzit domii. Vzhledem k diagnoze jsme se rozhodli pro variantu
domova.... Mnohdy byva rozhodnuti postavené na ur¢ité Casové progndze, kterou

stanovuji I¢kaii vzhledem k zdvaZnosti stavu nemocného.

e Dustojné umirani
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V této Casti respondent kladné hodnotil péci odlehcovaci sluzby, ktera z velké Casti
pomahala s pé¢i o nemocného. ... Z pocatku se jednalo o pomoc s hygienou a
polohovanim. Ke konci uz nam pomahali i s vyZivou, nebot déda odmital jist. Zajistili
nam riizné vyzivy a nutricni drinky. Také nam pomahali s prevenci proti prolezeninam,
ukdzali ndm rizné masdze a terapie, kterymi jsme dédovi pomdhali od bolesti.... Ukolem
odleh¢ovaci sluzby je pomoci pecujicim se starosti o nemocného v oblastech hygieny,
psychického zdravi, fyzického zdravi i v oblasti vyZivy a prevence proti proleZeninam.
Odlehcovaci sluzba zaroven slouzi pro jakousi rekonvalescenci pecujicich, kdy
jednotlivi pracovnici této sluzby jsou plnohodnotné schopni nahradit pecujici osobu po
urcity cas.

e Smrt a jeji vliv

ZkuSenost se smrti vnesla do respondentova Zivota vice pokory k samotnému zivotu 1
K ptirod¢. ... Také se na véci divam jinak, vnimam je jinak. Vice si uzivam prirody, daru
Zivota. Cim dal méné se obklopuji vécmi, doslo mi totiz, Ze jich k Zivotu zase tak moc
nepotrebuji... Smysl této péce vidi také v jejim nastaveni, kdy u nemocného je vzdy
nékdo piitomen a nemuze tedy dojit k tomu, aby nemocny umiral sam. ... znamenala byt
ve spolecnosti svych blizkych az do smrti. To chapu jako hlavni vyznam této péce. Byt
mezi svymi az do konce, citit jejich pritomnost a citit se v bezpeci...., ... Dala mi do mého
Zivota ujisteni, ze clovek nemusi umirat sam, Ze se to da zvladnout s pomoci nejblizsich

velmi citlivé a pokorné....

Nadrazena témata Podtémata

Znalost péce Bez pfedchozich zkuSenosti, informace ziskané v nemocnici

Nutnost rozhodnout se, co dal, rychlé jednani, prizpGsobeni
Fungovani domacnosti v priibéhu nemoci
prace péci

Promeénlivost zdravotniho stavu, nemoc jako negativum, dozZiti
Dlstojné umirani
doma, pocit bezpeci

Pokora k Zivotu, ¢lovék nemusi umirat sdm, nepotiebnost
Smrt a jeji vliv
materialnich véci

Tabulka 6. Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru respondent ¢. 6
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10 SHRNUTI VYZKUMU A ZODPOVEZENI VYZKUMNYCH
OTAZEK

Tato Cast prace je vénovana zodpovézeni vyzkumnych otazek. Po realizaci rozhovora
srodinnymi pfisluSniky doSlo k nasbirdni dostatecného mnozstvi dat slouzicich
k zodpovézeni vyzkumnych otazek, které nasledné¢ vedly k dosazeni vyzkumnych cild.
Hlavnim vyzkumnym cilem bylo popsat a analyzovat zkuSenosti rodinnych piislusnikt
s domaci hospicovou péci. Dil¢i vyzkumné cile déle rozvijeji cil hlavni. V nésledujici
deskripci vyzkumnych otazek budou nejdiive zodpoveézeny dil¢i vyzkumné otdzky a az poté
hlavni vyzkumna otazka.

DVO1: Jakym zpiisobem se rodinni prislusnici dozvédéli o moZnostech hospicové
péce?

Tato vyzkumna otazka méla za cil zjistit, jakym zplsobem a z jakych zdrojii se nemocni a
jejich rodiny dozvédéli o domaci hospicové péci. Mobilni hospicova péce jakozto sluzba
pro nemocné a umirajici pacienty neni v dnes$ni dob¢ pfili§ ukotvena ve védomi veiejnosti.
Z vypovédi respondentil vypliva, Zze pokud méli urcité znalosti o této sluzbe, byly to
znalosti pouze okrajové a neurcité. Tyto neurcité znalosti ziskavali pfedevsim z doslechu
od okoli ¢i z médii. Podstatné a zdsadni informace, které rozhodli pro zvoleni této péce, se
nemocni a jejich rodina dozvidali nej€astéji v nemocni¢nich zatizenich od persondlu,
nejcastéji od socialnich pracovnic ¢i zdravotnich sester. Konkrétni informace lze taktéz
dohledat na internetovych strankach hospicovych zatizeni, kde jsou uvedené kontaktni

udaje pro sjednéni péce.
DVO2: Jaké maji potfeby osoby v termindlnim stadiu Zivota a jejich rodiny?

Propuknuti nemoci i stanoveni diagndzy znamena pro pacienta i jeho rodinu vyznamny
zasah do jejich Zivota. Velmi ¢asto dochazi k proméné potieb jak nemocného, tak 1 jeho
okoli. Zména nastava v potiebach fyzickych, psychickych, socidlnich i duchovnich. Ve
fazi terminalniho onemocnéni obvykle dochazi ke zhorseni fyzického stavu nemocného,
kdy se stava odkazanym na ostatnich. Tato faze nemoci byva respondenty uvadéna jako
nejkritictéjsi, nebot’ se nejednd pouze o ztratu fyzické sobéstacnosti, ale také o napor na
psychickou stranku ¢loveéka. U pecujicich osob dochazi k odsunuti vlastnich potieb na tzv.
druhou kolej, kdy uptednostiiuji potfeby nemocného pied svymi vlastnimi. Dlouhodobé
neuspokojeni vlastnich potteb pecujicich vede ke zhorSeni psychického stavu, ktery mtze

preriist az v neschopnost dale péci realizovat.
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DVO3: Jakym zpisobem funguje domaci hospicova péce v rodinach?

Realizaci paliativni péce v rodinach pfedchazi socidlni a zdravotnické Setfeni ze strany
hospicového zatfizeni. Socialni Setfeni provadi vzdy vedouci socidlni pracovnik, u
zdravotniho Setfeni to byva velmi Casto l1ékat. Pfed zacatkem poskytovani péCe ze strany
zafizeni je vzdy sepsana smlouva o poskytovanych sluzbach, ve které jsou uvedeny mimo
jiné také veskeré ukony, které budou zaméstnanci hospice s nemocnym realizovat. Taktéz
je z této smlouvy moznost vycist, v jaké frekvenci budou sluzby poskytovany. Respondenti
nejcastéji uvadeji vyuziti zdravotnickych sluzeb 2krat az 3krat tydné s individualni
moznosti navyseni poctu dle zdravotniho stavu umirajiciho. Odleh¢ovaci sluzba, ktera je
realizovana socidlnim usekem, byva velmi individudlné nasmlouvana. Z vypovéedi
respondentll vyplynulo, ze sluzbu vyuzivaji zejména pro sviij vlastni oddych, také pro
zafizeni neodkladnych osobnich véci ¢i pro nutnost chodit alespoii v néjaké mire do
zaméstnani. Cetnost této sluzby byla tedy v fadech nékolika hodin aZ dni v tydnu, dle
potteby pecujici rodiny. Mezi nejcastejsi ukony doméci hospicové sluzby, jak je uvadéji
respondenti, mohou byt zarazeny naptiklad kratké prochdzky s doprovodem socialniho
pracovnika, pomoc a realizace hygieny nemocného, sdilené aktivity v domacnosti jako
Cteni, sledovani televize ¢i diskutovani o aktualnich tématech, polohovani a prevence
proleZenin, ¢i pomoc se stravou a potazmo vyzivou. Respondenti na péci ze strany hospice
nejvice ocenuji moznost se na veskerych tikonech dohodnout. Taktéz vyzdvihuji ochotu
personalu hospice, ktery se jim a nemocnému v pritbéhu péce snazil maximalné ve vSem

vyhovét a respektoval jejich pfani a prosby.

DVO4: Jaky je vyznam domaci hospicové péce v rodinach osob v terminalnim stadiu

Zivota?

Doméci hospicova péce je poskytovana t€Zzce nemocnym a umirajicim pacientim. Spjatost
této péce s otazkou smrti a umirdni je tedy nutna a nevyhnutelnd. Respondenti ptipisuji
nejveétsi vyznam otdzce umirani a smrti doma, v domacim prosttedi. Vyzdvihuji moznost
byt svému umirajicimu blizkému oporou, kdyz ho mohou napf. drzet za ruku ve chvili, kdy
naposledy vydechne. Také ocenuji moznost stravit jedny z poslednich dni nemocného

V pro n¢j zndmém prostiedi, ve kterém se citi v bezpeci. Jako pozitivum vidi také moznost
postarat se o svého blizkého a tim s nim stravit posledni chvile jeho Zivota. Smrt blizkého
¢lovéka velmi ovlivnila smysSleni respondentl o pritbéhu jejich dalsiho Zivota. V této Casti

se vypovedi jednotlivych respondentti velmi shoduji. U vétSiny z nich dochazi
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k piehodnocovani vlastnich hodnot a smysleni o zivoté. Taktéz se snazi nelpét tolik na

materialnich vécech, ale spiSe se radovat z pfitomného okamziku a malic¢kosti.
HVO: Jaké jsou zkuSenosti rodinnych prislu$niki s domaci hospicovou péci?

Jednotlivi respondenti ve svych vypovédich popisuji své zkuSenosti s domaci hospicovou
sluzbou velmi kladn€. Zdaraznuji vyhody této péce v moznosti neumirat sam, ale byt
obklopen svymi blizkymi. Tato péce v nich taktéz zanechala uvédoméni, ze smrt je
nedilnou soucasti zivota a ze je nutné ji piijmout. V této souvislosti popisuji skutecnost, ze
existence domaci hospicové péce a fakt, ze nemusi umirat v Ustrani, v nich vyvolava
ur¢itou nad¢ji a smifeni. Hospicova péce v domacim prostiedi znamenala pro rodinné
prislusniky moznost postarat se o svého umirajiciho blizkého, ale zaroveinl zachovat z vétsi

¢1 mensi ¢asti svij vlastni fad a své vlastni potieby.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 54

ZAVER

Bakalaiska prace se zabyvala tématem Domaci hospicové péce pohledem rodinnych
ptislusnikd. Byla rozdélena na dvé Casti — teoretickou a praktickou. V ramci teoretické ¢asti
péce ¢irodina a jeji vyznam pro hospicovou péci. Teoreticka ¢ast slouzi k co nejpresnéjsimu
pochopeni dané problematiky. Veskeré informace v této Casti byly Cerpany z odborné

literatury.

Prakticka cast prace byla vénovana samotnému vyzkumu. Pro sbér potiebnych dat byl zvolen
kvalitativni metodologicky pfistup. Konkrétné byla pouzita metoda polostrukturovanych
dotaznikt. S daty z téchto dotazniki se nasledné pracovalo na zaklad¢ IPI — interpretativni
fenomenologické analyzy dat. Cilem vyzkumu byla analyza a popis zkusSenosti rodinnych
prislusniki s domaci hospicovou péci. Vyzkum byl zaméfen na problematiku domaéci
hospicové péce, na jeji funkci v rodinach, na jeji ptinos pro nemocné a umiraji i na vyznam

této péce pro pecujici osoby.

Péce a starost o blizkého clovéka, ktery se nachdzi v terminalnim stavu onemocnéni,
pfedstavuje pro rodinné piislusniky velké psychické 1 fyzické vypéti. Pii zhorSujicim se
stavu onemocnéni byva mira stresu, obav a strachu v rodinach velmi vysokd. Pisobenim
domaci hospicové péce v domacim prostiedi dochdzi ke snizeni miry stresu, nebot’ nastava
uréité rozmélnéni pée mezi rodinu a pracovniky hospice. Clenové rodiny maji tak vice
prostoru pro své aktivity a pro odpocCinek a odreagovani, které je pti poskytovani péce velmi
dalezité. Tyto zavery taktéz potvrzuji vypoveédi jednotlivych respondentt, ktefi vyzdvihuji

hospicovou péci pravé v moznosti zachovani svych vlastnich aktivit.
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PRILOHA P I: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU C. 1

rwe

Zisk informaci o domaci hospicové péci

1. Méla jste povédomi o existenci domdaci hospicové péce pred onemocnénim

¢lena rodiny?
Kdyz se nad tim zamyslim, tak mozna néjaké ano. N&aké minimalni,

zékladni. SpiSe z doslechu od zndmych, nebo z médii, ale Ze bych piesné
vedela, k Cemu sluzba slouzi, to opravdu ne. VEd¢€la jsem o existenci hospici,
myslim jako lizkovych, ale ne takovych, kde by bylo mozné ¢lovéka nechat
doma a pecovat zde o n¢j.

2. Kde jste ziskala zakladni informace o této péci?
Prvni informace jsme ziskali v nemocnici, kde tehdy lezel nas tatinek. Bylo

to tehdy na podzim, kdy jiz byla ukon¢ena onkologicka 1é¢ba. My jsme totiz
méli tatinka celou dobu doma, ale tehdy na podzim hodn¢ otekl a tak musel
do nemocnice, aby se zjistilo, pro¢ to tak je. No a teprve tehdy prisel ten
zlom, se kterym asi nikdo nepocital, protoze do té doby to vlastn¢ vse bylo
takové pohodové, chemoterapie, samoziejmé i ozafovani, ale on to snasel vse
tak dobie, Ze vlastné lezet v nemocnici viibec nemusel. No a tehdy tam byl
tyden, a kdyz jsme tam jednou pfisli na navstévu, tak se tam najednou zjevila,
doslova zjevila, socialni pracovnice. Nikdo jsme o ni nevédéli, nikdo nam
nefekl, Ze ma piijit. A ona nam sd¢lila dalsi postupy jak se o tatinka starat,
protoze v nemocnici naznali, Ze uzZ nemuze byt tatinek sam doma a ze
potiebuje nonstop péci a dohled. Takze zde jsme se dozvédéli o vSech
moznostech, mezi kterymi byl i mobilni hospic. Zpétné si troufnu fict, Ze ve
chvili, kdy socialni pracovnice vysvétlila, co se pod doméci hospicovou péci
skryva, bylo vSem jasné, vCetn¢ tatky, Ze tohle je piesné volba pro nas, ze
tohle je pfesné ta moZnost, kterd pro nas bude tou nejvhodnéjsi. Ale kdyz to
vezmu takhle zpétné, tak je to celkem paradox, protoze tatka se v té€ dobé
1é¢il s rakovinou uzZ rok a pll a z nemocnice nikoho pofadné nezajimalo,
jestli to doma zvladame a zda tfeba nepotfebujeme néjakou odbornou péci.
TakZe kdyz nam az po roce a pul zacala pani popisovat, jaké jsou moznosti
péce o nemocného Cloveka, myslim, ze jsme v té€ dobé citili uréité rozhoiceni,

ze nam to nenabidli diiv, nebot’ jsme mohli byt pfipraveni na tuto situaci Iépe.

3. Jak dlouho jste domaci hospicovou pé¢i vyuzivala?




No kdyz to tak spocitam, vlastné to byl pfesné jeden mésic. Opravdu tak
malo. Protoze po propusténi tatky z nemocnice se jeho zdravotni stav zacal
zhorSovat. On jiz predtim Spatné chodil, nebot’ mu postupné ochrnovala leva
noha a vlastn¢ druhy den po pfijeti do domaci péce, kdy k nam dojizdél
hospic, ptestal chodit. Tomu piedchazel pad na zem a od té doby mél myslim
i strach, nevéfil svym noham na 100 %. No a vlastné béhem toho mésice se

jeho stav tak straSn€ zménil, ze po mésici nasledné zemiel.

Potieby osob v termindlnim stadiu Zivota a jejich rodin

4, Jakym zpusobem se zménil chod Vasi doméacnosti po zjisténi diagndzy Elena
rodiny?

Musim se pfiznat, z pocatku se vlastné moc nezménil. Jak jsem jiz fekla,

tatka s nemoci bojoval cca rok a tfi €tvrté a zpoc€atku tam vlastn€ Zadna velka
zména nebyla. Nebo tak, mozné jsem ji ani nezaznamenala. Tatinek hned po
zjisténi rakoviny absolvoval operaci, kdy stravil v nemocnici jen par dni,
nasledné nastoupil na nemocenskou, ktera mu béZzela rok. Takze je pravda,
ze diky tomu byl s nami vice doma. BohuZel pfiSla pandemie, kterd nase
mysleni vyrazné proménila, nebot’ tatka byl velmi vyrazné oslaben a nikdo
si nebyl jisty, zda by ndkaza covidem pro néj neméla fatalni nésledky. TakZe
Vv tomto sméru se chod domacnosti vyrazné¢ proménil, nebot’ jsme si vSichni
museli davat velky pozor, abychom dodrZovali v§echna hygienicka opatieni.
Zaroven jsme se neustale testovali, prosté jsme se snazili délat co nejvic pro
to, abychom tatku uchranili. Ale jinak bych fekla, Ze chod domdacnosti se
nijak zvIast' nezménil, nebot’ tat’ka 1écbu zvladal opravdu bravurné a vlastné,

kdybychom neznali diagnozu, tak bychom vlastné ani nic nepoznali.

5. Jaky vliv méla nemoc na Zivotni styl a tempo celé rodiny?
Myslim si, ze urcité nemoc mela vliv na chod domacnosti. Piece jen je to

stav, kdy jde opravdu o Zivot. V celé roding bylo citit uréité napéti a strach,
protoZe nikdo neveédél, co vSe se muze stat. Ale co se tyka néjakého Zivotniho
stylu, tak ten si myslim u nés asi moc nezménil. Napiiklad tieba mala sklenka
slivovice u nas nikdy nechybéla, ani klobasky nebo potadny steak nezmizel
ze stolu. Ale je pravda, ze se tfeba pridalo vice zeleniny a ovoce, vice se

dbalo na stravu, aby byla dostate¢né vyvazena. Na tempo rodiny nemoc moc



vliv neméla. Nejspis to bylo tim, Ze vSichni méli své povinnosti, jako praci,
Skolu, sport, kterym se musel kazdy vénovat. Takze vyrazné zmény

nenastaly.

Funkce domaci hospicové péce v rodinach

6. Jakym zpisobem probihala doméci hospicové péce v roding?
Musim fict, Ze tato péfe mé strasné piekvapila, v pozitivnim smyslu. My

jsme to méli ze zacatku tak, ze k ndm prvni tyden jezdila jen zdravotni
sestfiCka skrz tatklv zdravotni stav. Ta jezdila obden. No a po tydnu, kdy
jsme zjistili, Ze péce je potieba nonstop, tak jsme se dohodli i na odleh¢ovaci
sluzbé, kterd k ndm jezdila jednou za dva dny na celé dopoledne. Socialni
pracovnice z té sluzby byly skvélé. Nebyl problém se na né¢em dohodnout.
Dokonce, kdyZ jsme si fekli, dovezli 1 pfenosnou nafukovaci vanu, ve které
se tatka mohl okoupat. To bylo fakt paradni, ze jsme mu mohli doptat i tohle,

a ne jen Zinku.

7. Objevily se néjaké uskali i pozitiva pii realizaci této péce ve Vasi rodiné?
To musim popiemyslet, ale urcité néjaké ano. Vite, ono piece jen ve chvili,

kdy je ¢loveék pln€ odkazany na pomoc druhych, je to pro néj svym zplisobem
dehonestujici. V tom spatiuji asi nejvetsi problém, Ze sam ten nemocny musi
piijmout fakt, Ze uz neni schopen se o sebe starat a ze je potfeba mu ménit
pliny a utirat zadek. Samoziejmé to vnimam zrole pecujiciho, nemuizu
pfesné fict, jak se citi nemocny. A néco jiného je, kdyz vam ten zadek utira
n¢kdo z vasich nejblizsich, nebo naopak nékdo ze socidlnich pracovnic. To
samoziejm& taky miize pulsobit negativné. Na druhou stranu vas to
neskute¢né stmeli. ProtoZe najednou vam dojde, Ze ted’ prosté musite drzet
za jeden provaz, Ze i kdyZ mate mezi sebou v rodiné tieba neshody, tak ty
jdou stranou a bojujete jako jeden a to doslova. Takze tohle vidim strasné
pozitivné, to jak najednou lidi, ktefi maji n€jaké konflikty mezi sebou, musi
spolupracovat, protoZe jinak by ta péce nefungovala. Zaroven si pii té péci
uvédomite, co je opravdu dulezité, ze nezalezi na tom, jak drahé mate auto
nebo diim. Cas, ten v tu chvili nabira upIné jinych rozméri, protoze bojujete
o kazdou dalsi vtefinu, abyste s tim nejblizSim mohli byt.

8. A vzpomnéla byste si na néjaké uskali ¢i pozitivum pfimo spojené s péci

hospice?




Mozna takovy kriticky moment, kdy tatka upadl do takového divného stavu,
kdy byl v podstaté v bezvédomi a tiepal se. A ¢ekalo se, neZ ptijela sestiicka.
To je podle mé& asi nejveétsi uskali té sluzby, Ze k vam musi pfijet. Kdyby
nemocny byl v hospici, tak tam je 1ékat porad. Ale v tom spociva ta sluzba,
ze na druhou stranu mize byt doma, kde to zna a ne mimo své prostiedi.
Prost¢ i tohle ma své plusy a minusy. No a pozitivni moment byl, kdyz jsme
praveé diky této péci mohli usporadat tatkovi oslavu, kam pftijelo asi 60 lidi.
Kdybyste ho vid¢la, jak byl v ten moment $t’astny, Ze mize vSechny svoje
znamé vidét. Pfesné v ten moment vam totiz dojde, jak obrovskou sluzbu
vam déla mobilni hospic, ze 1 v téch momentech, kdy uz se blizi vas konec,
muiizete vést Zivot, alespoii tfeba socialni, na ktery jste zvykly. Ze nejste

osaméla, ze jste mezi svymi, ktefi vas maji radi.

Hodnoceni a piinos doméaci hospicové péce

9.

10.

11.

Jak byste zpétné€ hodnotila domaci hospicovou péci ve Vasi roding?
Rekla bych, ze velmi pozitivné. Tato péce nam pomohla k tomu, aby tatka

4

mohl dozit distojné doma, mezi svymi nejbliz§imi. Pribéh péce probihal
taktéz velmi pozitivné, v podstat¢ nemam na co si stézovat. Sestiicka i
socialni pracovnice jsou velmi sympatické a je vidét, ze je prace opravdu
bavi a naplnuje.

Jaky vyznam pro Vas méla tato péce?
Jak uz jsem fekla v minulé odpovédi, tato pée nam v podstaté dovolila a

hmm pomohla nam k tomu, abychom tatkovi doptali co nejlepsi mozné
doziti. Pro mé osobné¢ tato péce znamena nad¢ji, ze kazdy mize dojit diistojné

smrti doprovazen svymi nejbliz§imi a ne nékde za plentou v nemocnici.

Jakym zpusobem Vs tato péce ovlivnila do budoucnosti?
Troufnu si fict, ze hospic mi oteviel oc¢i. Bylo to poprvé, co jsem stala tvari

tvar smrti a nebdla jsem se. Citila jsem klid a souznéni. Touto péci se mi
zménil pohled na svét. Doslo mi a myslim, Ze ne jen mé¢, ale i mému okoli,
na ¢em v zivoté zalezi, co je doopravdy dulezité¢. Od té¢ doby se nebojim

mluvit o smrti a doprovazeni. Vazim si vice véci, které jsem diive prehlizela.



