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Anotace

Tato diplomova prace se zabyva problematikou péce o umirajici
v domacim prostfedi. Teoreticka c¢ast, kterou tvofi tfi kapitoly,
pojednava o paliativni a hospicové péci se zaméfenim na domaci
hospicovou péci. Dale se vénuje potfebam umirajicich a hlavné roding,
ktera ma nezastupitelny vyznam pfi pécCi o umirajici v domacim
prostfedi. Pojednava o motivech poskytovani péce, uskalich spojenych
s pécCi a potfebné pomoci a podpore pro pecujici osoby. Prakticka cast
je obsazena v jedné kapitole a vychazi z kvalitativniho vyzkumu, ktery
analyzuje informace ziskané z polostrukturovanych rozhovoru
s pecujicimi osobami. Cilem prace je zjistit, jaké faktory ovliviuji
rozhodovani rodiny o doprovazeni umirajiciho clovéka v domacim

prostiedi.
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Summary

This thesis deals with the issue of care for the dying in the home
environment. The theoretical part, which consists of three chapters,
deals with palliative and hospice care with a focus on home hospice
care. It also addresses the needs of the dying and especially the family,
which is of unreplaceable importance in the care of the dying at home. It
discusses the motives for providing care, the pitfalls associated with
care, and the help and support needed for caregivers. The practical part
is contained in one chapter and is based on qualitative research, which
analyzes the information obtained from semi-structured interviews with
caregivers. The aim of the thesis is to discover what factors influence
the family's decision to accompany a dying person in the home

environment.
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Uvod

Problematiku domaci hospicové pée a umoznéni dudstojného
ukoncCeni lidského Zivota povazuji za téma spoleCensky vyznamné
a dulezité. PeCovat o umirajiciho ¢lovéka v domacim prostredi je pro
rodinu velmi naro¢né po psychicke, fyzické tak i po financni strance
a bez poskytnuté odborné podpory a pomoci ¢asto neni mozné. Jednou
z forem pomoci pro pecujici rodiny je domaci hospicova péce, ktera
zahrnuje péci oSetfovatelskou, Iékafskou a pomoc v oblasti socialné-
pravni, psychologické a duchovni. Zdarazfiuje vyznam rodiny
a nejblizSich pratel. Poskytovani domaci hospicové pécCe vyzaduje
komplexni tym a je zalozena na mezioborové spolupraci. Pfistup
paliativni hospicové pécCe pfinasi moznost vSem, ktefi si pfeji prozit
dustojné své posledni dny v domacim prostfedi a za doprovodu svych
blizkych.

Téma diplomové prace jsem si zvolila zejména z toho duvodu, ze
jsem jako socialni pracovnice méla moznost zblizka poznat a porovnat
posledni dny lidi v pobytové socialni sluzbé, na lizkach zdravotnického
zarizeni i vdomacim prostredi.

Pfi praci na pozici socialni pracovnice v domové pro seniory jsem
méla Stésti. Zazila jsem dustojné umirani témér jako v domacim
prostiedi. Klienti tohoto domova pro seniory' prozivali své posledni dny
v prostfedi, kde se jim dostavalo individualniho pfistupu, pokoj si mohli
upravit a dovybavit podle svych potfeb s pomoci svych blizkych

i personalu. Navstévy rodin v tyto dny nebyly Casové omezené. Rodina

1 Jednalo se o domov pro seniory, ktery je pfispévkovou organizaci ziizeny méstskou
¢asti v Praze s celkovou kapacitou 75 luZzek. A je soucasti organizace s Sirokym
okruhem ¢&innosti.
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mohla byt u svého blizkého i pfes noc, tedy i do chvile, kdy jejich blizky
zemriel. V domové sice nefungoval mezioborovy paliativni tym, ale
personal byl proskolen v oblasti paliativni péce. Jednim z cilu, ktery
domov pro seniory ve svém vefejném zavazku uvadél, bylo umoznit
klientiim dustojné doziti svého Zivota. AvSak domovy pro seniory nejsou
ve vétsiné pfipadu takto vybaveny a pfipraveny pro poskytovani sluzeb
dlouhodobé nevylécitelné nemocnym az do samého konce. Pokud
potfebuji zvySenou zdravotni péci, tak si klienty vétSiny domovu pro
seniory prebira zdravotnické zafizeni.

Jako socialni pracovnice na oddéleni pfispévku na péci a davek
pro osoby se zdravotnim postizenim Ufadu prace, se na socialnim
Setfeni setkdavam s lidmi v terminalnim stadiu Casto. Navstévuji je jak
v nemocnicich a hospicich, tak v pobytovych socialnich sluzbach
(nejCastéji vdomovech pro seniory), tak i v domacnostech. Moje
zkusenost z prostfedi nemocnic neni idealni. Lidé v nemocnicich jsou
osamoceni, pfestoZe je jich na pokoji vice. Nejsou zde vzdy vhodné
podminky pro intimitu, davérné rozhovory a celkové dustojné umirani.
Navstévuji také osoby, které umiraji v domacim prostredi. V tom
pfipadé nejCastéji vyuzivaji sluzeb domaci hospicové péce.

Myslim si v8ak, Zze péCe o umirajiciho Clovéka v domacim
prostfedi je stale malo podporovana. Je mala informovanost, nabidka
a dostupnost sluzeb a finan¢ni pomoci.

Cilem mé diplomové prace je zjistit, jaké faktory ovlivAuji
rozhodovani rodiny o doprovazeni umirajiciho clovéka v domacim
prostfedi. V diplomové praci se chci zabyvat tim, jaké jsou davody,
které brani rodinam pecCovat, a naopak jaké existuji zdroje, které
umozni rodinam pecCovat o umirajiciho Clovéka v jeho pfirozeném

prostiedi.
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Cil chci naplnit pomoci kvalitativnihno vyzkumu. PouZiji
polostrukturovanych rozhovord s pecujicimi, ktefi v nedavné dobé
pecCovali o umirajiciho Clovéka v domacim prostfedi. UskuteCnim tolik
rozhovorud, kolik bude potfeba k poznani tohoto fenoménu, tedy

k zodpovézeni mych vyzkumnych otazek.
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1. Paliativni a hospicova péce

Podoba konce Zivota a umirani do znac¢né miry zavisi na
kulturnich, historickych, socialnich a ekonomickych faktorech. Historicky
vzato peCovala o nemocné a umirajici predevSim rodina. Péce
0 nemocné se postupné presunula do nemocnic a nabyla predevsim
odborného charakteru. DoSlo tak k fenoménu, ktery byva oznacovan
jako medikalizace smrti, ktera vede k pfesvédcCeni, Ze problémy spojené
s umiranim by se mély spiSe chapat jako projevy onemocnéni nez jako
obecné pfiznaky toho, Ze ¢lovék umira. Dusledkem tohoto uvazovani je
predpoklad, Ze je zdravotnici zvladnou v ramci zdravotni péce. Smrt se
tedy zplvodné pfirozené Zzivotni udalosti stava zalezitosti |ékara
a mediciny.?

Tento lékarsky diskurz se podle Keprta snazi prosadit nazor, Ze
0 umirajiciho je nutno se prfedevsim odborné postarat ve zdravotnickém
zafizeni. A to s potfebou zachranovat Clovéka aZ do jeho konce a nejlépe
zvitézit nad smrti. Smrt je brana jako prohra. Moderni medicina se snazi
odstranovat vSe, co by umirani mohlo pfipominat a umozriuje se pohledu
na smrt vyhnout. Keprt odlvodriuje takovy pfistup tim, ze Iékafi
a zdravotnici jsou kromé& dominantniho diskursu biomediciny, ve které
jsou jako profesionalové vedeni, také pod vlivem ekonomického diskursu,
ktery je omezuje v zavazku, jak IéCit nemocné a ktera pécCe bude
(vétSinou ta zachranujici) a ktera uz nebude uhrazena (peCovatelska,
tiSici). Tim vSim se ovSem zabrafiuje mozZnosti, aby mohli blizci pfispivat

a podilet se na péci o pacienta. Na druhé strané Keprt ve své studii

2 BUZGOVA. Paliativni pécée ve zdravotnickych zafizenich: potfeby, hodnoceni,
kvalita Zivota. s. 53
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ukazuje, jak se institut hospice snazi o ,odmedikalizovani“ procesu
umirani a navraceni autonomie umirajicimu.3

V Ceské republice témé&F 70 % ze vSech zemfelych umira ve
zdravotnickych zafizenich. Prizkumy pfitom ukazuiji, ze az 85 % Cechd
by si pfalo zemfit doma (Cesta doml, STEM/MARK, 2013).% Data
z Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS) v8ak uvadi, ze
v CR zemfe doma nebo v zafizeni socialnich sluzeb jen 27 % ze v$ech

zemfelych.5

Graf ¢. 1: Misto umrti

m ve zdravotnickém
zafizeni (nemocnice,
LDN, hospic)

doma, v zafizeni

socidlnich sluzeb
(napf. domov pro
seniory)

B jinde (napf. na ulici,
pii pfevozu)

Zdroj: UZIS, LPZ a NRHOSP 2011-2017, v&ichni zemfeli, N: 760 228

3 KEPRT. Postoje hospicovych dobrovolnik(i v diskursivnim zapase o jinou
L~normélnost”. s. 151-163

4 TUCEK. Umiréni a péée o nevyléé&itelné nemocné I.

5 Narodni datova zakladna paliativni péce: Misto umrti [online].
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Umirani kazdého Clovéka je zcela osobni a jedineCné. Hraje pfi
ném roli mnoho faktorl, struktura osobnosti, vék umirajiciho, jeho
socialni zazemi, jeho minulost a napInéni Zivota. Umirani je potfeba
chapat jako mimoradné dulezity Gsek lidského Zivota.®

S umiranim Uzce souvisi otazka lidské dustojnosti. Dle Listiny
zakladnich prav a svobod ma kazdy pravo, aby byla zachovana jeho
lidska dustojnost. K zachovani lidské dustojnosti az do konce Zivota
smeéfuje pravé paliativni a hospicova péce. Moznost distojného umirani
je podporovana evropskymi strategiemi zabyvajicimi se paliativni
a hospicovou péci a jejich doporuc¢enimi. Mezi tyto dokumenty patfi
napf. Charta prav nevylécitelné nemocnych a umirajicich, Doporuceni
Vyboru ministri ¢lenskych statu Rady Evropy o organizaci paliativni
pécCe, Evropska socialni charta Rady Evropy, Listina zakladnich prav
EU a dalsi.”

V Charté prav umirajicich stoji ,,Povinnost respektovat a chranit
lidskou ddstojnost vS§ech nevylécitelné nemocnych a umirajicich osob je
odvozena z nedotknutelnosti lidské dustojnosti ve vSech obdobich
Zivota. Respekt a ochrana nachazeji svij vyraz v poskytnuti

pfiméfeného prostiedi, umozriujiciho ¢lovéku diistojné umirani.“®

6 MATOUSEK, KODYMOVA, KOLACKOVA. Socialni prace v praxi: specifika riiznych
cilovych skupin a prace s nimi. s. 195 -196

7 TOMES, DRAGOMIRECKA, SEDLAROVA et al. Rozvoj hospicové péce a jeji
bariéry. s. 11

8 Doporuceni Rady Evropy ¢. 1418/1999, o ochrané lidskych prav a lidské dustojnosti
nevylécitelné nemocnych a umirajicich (Charta prav umirajicich)
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1.1 Paliativni péce

~Spravna paliativni medicina vnima a fadné oS$etiuje vsechny
vzajemné propojené dimenze umirajiciho a navraci mu v umirani tu

pravou dustojnost.

Definic paliativni péce je vice. Odborné definice se vsak
Paliativni péce napomaha k navratu vnimani smrti jako soucasti lidské
existence. Jedna se o moderni arychle se rozvijejici obor Iékafstvi,
ktery dle definice Svétové zdravotnické organizace zroku 2002
predstavuje ,pfistup, ktery usiluje o zlepSeni kvality Zivota pacientt
a rodin, ktefi celi problemim spojenym s Zivot ohroZujicim
onemocnénim, a to prostrednictvim prevence a zmirriovani utrpeni,
v€asnym rozpoznanim a naleZitym zhodnocenim a lécbou bolesti
a dalSich problému fyzickych, psychosocialnich i duchovnich.” Svétova
zdravotnicka organizace deklaruje rozvoj paliativni péce jako jednu
z prioritnich oblasti rozvoje zdravotnictvi a socialni péce.®

Skala a kolektiv vymezuji paliativni péc&i jako aktivni péci
poskytovanou pacientovi trpicimu nevylécitelnou chorobou v pokrocilém
nebo konecném stadiu. Cilem pécCe je zmirnéni bolesti a dalSich
télesnych a duSevnich stradani, zachovani pacientovi distojnosti

a poskytnuti podpory jemu a jeho blizkym.

9 DOLISTA. K podpore dustojnosti ¢lovéka. s. 101

10 World Health Organization. Cancer pain relief and palliative care; KALVACH,
MARES, PRUDKY et al. Umirani a paliativni péée v CR (situace, reflexe, vyhlidky)
s. 11

11 SKALA, SLAMA, VORLICEK, et al. Paliativni pé&e o pacienty v terminalnim stadiu
nemoci:doporuéeny diagnosticky a léCebny postup pro vdeobecné praktické lékare.
s.3
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Dle =zakona ¢&. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani podle § 5 odstavce h je paliativni péce
definovana tim, Ze jejim ucelem je zmirnéni utrpeni a zachovani kvality
Zivota pacienta, ktery trpi nevylécCitelnou nemoci. Obecné plati, ze
vSude tam, kde léCba nevede k definitivnimu uzdraveni (tzv. kurativni
léCba), mluvime o |éCbé a pédi paliativni.

Vzhledem k vySe uvedenym definicim, paliativni péCe neusiluje
o urychleni ani zadrzovani smrti, ale je soustfedéna na zmirnéni utrpeni
nemocneého a zachovani jeho Zivotnich kvalit. Paliativni péCe se na
rozdil od kurativni péCe nesnazi uzdravit nemocného Clovéka, ale jejim
cilem je zajistit klidny, ddstojny a bezbolestny konec ZzZivota, a to
v idedlnim pfipadé za pomoci rodiny a nejblizsich.?

Rada Evropy doporucuje, aby paliativni péCe byla nezbytnou
a nedilnou soucasti zdravotnictvi. Paliativni péCe by méla byt bez
zbyte€ného prodleni dostupna kazdému, kdo ji potfebuje, a to
v prostfedi odpovidajicim jeho potfebam a prfanim. Paliativni péce ma
za cil udrzeni co mozna nejlepS$i kvality zivota pacientl. A snazi se fesit
jejich fyzické, psychologické a duchovni obtize.'3

Kvalitni paliativni péci spatfuji Meier a kolektiv v naplnéni Sesti
zakladnich cild. Pée ma byt orientovana na pacienta, tedy byt
zaloZzena na pacientovych pranich a potfebach. Musi nemocnému
pomahat, byt mu prospéSna a bezpecna. Je vedena tak, aby
nemocnému nesSkodila a zarovenn smrt neurychlovala. Dulezity je také

vhodny &as, kdy je paliativni péCe zahajena. Vyuziva veskeré moznosti,

12 KUBALCIKOVA. Sociélni prace se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 93
13 O organizaci paliativni péce. Doporuceni Vyboru ministr Rady Evropy ¢lenskym
statam.
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které nemocnému pfinasi prospéch. Neplytva Casem a je vedena co
nejefektivngji.’*

Cesta domu fadi mezi principy paliativni pé€e ochranu lidské
distojnosti a dudraz na kvalitu zivota. Paliativni pée dokaze uspésné
zvladat bolest, pohlizi na umirani jako na pfirozeny proces, neusiluje
ani o urychleni ani o oddaleni smrti. Je zaloZzena na mezioborove
spolupraci a na celostnim pohledu. Vychazi dusledné z individualnich
prani a potfeb pacientll, respektuje jejich hodnotové priority a chrani
pravo pacienta na sebeurCeni. Zdurazriuje vyznam rodiny a nejblizSich
pratel.®

O principech paliativni péCe v domacim prostfedi pojednavaji
Standardy mobilni paliativni péce, které byly vypracovany na podkladé
zahrani¢nich i domacich standardt a dalSich odbornych textd. Byly do
nich také zapracovany pfipominky domacich hospicti v Ceské
republice. Standardy obsahuji charakteristiku domaci paliativni péce
a pfedevSim podrobné metodické pokyny pro jeji poskytovani. Asociace
poskytovatell hospicové paliativni péCe definuje prostfednictvim
standardd pozadavky, které by méli poskytovatelé hospicové paliativni
pecCe spliovat, aby byla zajiSténa jeji potfebna uroven a odpovidajici
kvalita. 16

Dostupnosti paliativni péCe v hlavnim mésté Praze se zabyva
Zameér rozvoje paliativni péCe v Praze pro rok 2020 — 2025. V Praze
zemfe ro¢né pfiblizné 12.500 osob. Z nich skoro dvé tfetiny jsou

pacienti s oCekavatelnou potifebou paliativni péce. Mit tak plan pro

4 MEIER et. al. Palliative care: transforming the care of servus illness. s. 452

5 Umirani.cz: Paliativni péce [online]

6 Standardy mobilni specializované paliativni péce, 2019; Standardy hospicové
paliativni péce, 2016.
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rozvoj této dulezité sluzby na pomezi zdravotni a socialni péce je
zakladni podminkou pro zaji§téni dlistojného zavéru Zivota lidi.”

Pfi pfipravé tohoto materialu dosSlo k zavaznym zjisténim o tom,
Ze vétSina Prazan( umira za okolnosti nepfiméfenych urovni poznatku
soucasné mediciny a principl organizace moderni zdravotni a socialni
pecCe. Je zfejme, ze tento stav je nutné zménit. Mezi zasadni opatfeni
navrhované v Zaméru patfi zfizeni pozice krajského koordinatora
rozvoje paliativni péCe, prohloubeni institucionalni spoluprace, zvyseni
dostupnosti specializované paliativni pécCe, prohlubovani kompetenci
poskytovatell obecné paliativni péce, dostupnost informaci Ci zlepSeni
koordinace paliativni péCe. Zamér rozvoje paliativni péfe na uzemi
hlavniho mésta Prahy se snaZzi feSit problematiku péce o terminalné
nemocneé komplexnimi opatfenimi s uplatnénim principu ,spravna

sluzba spravnému pacientovi ve spravnou chvili”.®

Podkladem Zaméru je analyza dostupnosti paliativni pé€e v hlavnim
mésté Praha vypracovana Centrem paliativni péce v roce 2018, ktera
uvadi sedm navrhovanych doporucéeni:'®

» Vyuzivat konkrétni definici a standardy pro poskytovatele

paliativni péce.

= Zvysit kapacitu poskytovatell specializované paliativni péce.

= ZvySit kompetence poskytovatell obecné paliativni péce.

= Zvysit informovanost vefejnosti o paliativni péci.

= ZvysSit podporu neformalnich pecujicich.

17 Zamér rozvoje paliativni péce v Praze 2020-2025.
18 Zameér rozvoje paliativni péce v Praze 2020-2025.
9 LOUCKA, POLAKOVA. Analyza Paliativni péce v hlavnim mésté Praha, 2018.
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» Koordinovat podporu paliativni péCe s ohledem na zdravotni
i socialni rozmér péce.

= Vytvofit koncepéni dokument pro rozvoj paliativni péce.

1.1.1 Déleni paliativni péce

Na zakladé komplexnosti poskytovanych sluzeb je paliativni péce
délena do dvou forem, a to na obecnou paliativni péci

a specializovanou paliativni péci.

Obecna paliativni péce

Za tuto péci je povazovana veSkera klinicka praxe v situaci
pokroCilého onemocnéni. PéCe je poskytovana lékafi v ramci svych
jednotlivych odbornosti. Obecna paliativni pécCe zajiStuje otevienou,
empatickou a vstficnou komunikaci s pacientem a jeho rodinou. Daraz
je kladen na ucinnou l|éCbu symptomU, kvalitu pacientova Zivota
a poskytovani psychosocialni podpory. VSeobecny prakticky |ékaF pro
dospélé tuto péci zajistuje ve spolupraci s rodinou nemocného, popf. ve
spolupraci s ambulantnimi specialisty, s agenturou domaci péce

a pecovatelské sluzby.?°

Specializovana paliativni péce

Specializovana paliativni péfe ma charakter aktivni odborné
interdisciplinarni péce. Je zajiStovana tymem specialistu, ktefi jsou
odborné vzdélani v oblasti paliativni péce. Specializovana paliativni

péce je indikovana tam, kde pacient a jeho rodina maji obtiZe, jez svou

20 SKALA, SLAMA, VORLICEK, et al. Paliativni péée o pacienty v terminalnim stadiu
nemoci: doporuceny diagnosticky a lIéCebny postup pro vdeobecné praktické Iékare.
s. 4
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komplexnosti pfesahuji moznosti poskytovatell obecné paliativni péce.
Prfechod mezi obecnou a specializovanou paliativni péci je plynuly. Za
specializovanou paliativni péCi se povazuji zafizeni mobilni paliativni
péce a luzkové zatizeni hospicového typu.?’

Podle Buzgové vCR ve vétsiné nemocnic specializovana
paliativni péCe chybi. Proto doporuCuje moznost prevzit tzv. paliativni
pristup v péci, definovany jako otevieny postoj ke smrti a umirani vSech
zameéstnancl pracujicich s pacientem a jeho rodinou s respektem
k pfani pacienta o jeho 1é¢bé a pédi.??

Tym hospicové paliativni pé€e ma multidisciplinarni charakter,
protoze kromé télesnych pfiznakl spjatych s nemoci je tfeba zvladnout
i psychické a existencialni obtize, stejné jako praktické aspekty péce.
Do multidisciplinarniho tymu obvykle patfi l|ékafi se specializaci
v paliativni mediciné, lékafi pfislusné specializace, zdravotni sestry,
socialni pracovnik, psycholog, duchovni, dobrovolnici a pravé rodina,
pratelé. Svym zplsobem do tymu patfi i umirajici ¢lovék. Multiprofesni
tym stanovuje plan paliativni a hospicové péce, zodpovida za jeho
realizaci, koordinaci a zmény dle vyvoje zdravotniho stavu pacienta.?3

Na urovni EU je paliativni péce, dlustojnost pfi umirani a podpora
pecujicich rodin stale diskutovanéjSi problematikou. Snahou je
uspokojovat potfeby umirajicich komplexné, propojeni zdravotni
a socialni péce pro lidi na konci Zivota a poskytovani podpory pecujicim
osobam. Ve statech EU jsou rozdily v tom, kdo zajiStuje paliativni péci

a jakou roli zastava rodina v celém systému. Shoda panuje v tom, Ze

21 SKALA, SLAMA, VORLICEK, et al. Paliativni péce o pacienty v terminalnim stadiu
nemoci: doporuceny diagnosticky a léCebny postup pro vdeobecné praktické lékare.
s.4-5

2 BUZGOVA. Paliativni péce ve zdravotnickych zafizenich: potfeby, hodnoceni,
kvalita Zivota. s. 29

28 Standardy mobilni specializované paliativni péce. 2019. s. 15, 18 srov. Paliativni

péce: Multidisciplinarni paliativni tym [online].
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vétsina umirajicich si preje zUstat v pfirozeném prostiedi i v poslednich

dnech Zivota, tedy umirat doma.?*

1.2 Hospicova péce

Definice paliativni pé€e a hospicové péce se vzajemné prolinaji.
Myslenky paliativni pécCe naSly své zazemi v hospicovém hnuti.
Matousek definuje hospicovou péci jako zdravotni péci, ktera je
,ZaloZzena na paliativni mediciné, pritom zohledriuje psychicke,
duchovni i vztahové potfeby pacienta.” Dale uvadi, Ze hospicova péce
klade duraz na kvalitu pacientova Zivota a zahrnuje péci i o jeho
blizké.?s

Hospicova péce je podle Kupky koordinaci paliativnich
a podplrnych sluzeb provadénych doma i za hospitalizace, které
zajistuji 1éCbu a psychologickou, socialni a spiritualni péci o umirajici
osoby a jejich rodiny. Sluzby jsou zajistovany interdisciplinarnim tymem
profesionalll i dobrovolnikd. Hlavnim pfesvédéenim hospicové
a paliativni pécCe je, Zze kazdy znas ma pravo zemfit bez bolesti
a dlstojné. A také, Zze pecujici rodiny dostanou nezbytnou podporu.28

Hospicova pécCe predstavuje zasadniho nositele zmény
v systému zdravotné socialni péce, hlavnim podnétem této zmény byly
potfeby umirajicich pacientl a jejich rodinnych pfislusnikd. Hospic
pohlizi na posledni usek cesty jako na dllezitou sou€ast zivota, ktera neni
posuzovana kvantitativné (délkou Zivota), ale kvalitou aktualniho

prozivani. Na institucionalni urovni je pravé hospic pfikladem zafizeni,

24 TOMES, DRAGOMIRECKA, SEDLAROVA et al. Rozvoj hospicové péce a jeji
bariéry. s. 19

25 MATOUSEK. Slovnik socialni préce. s. 77

26 KUPKA. Psychosocialni aspekty paliativni péce. s. 97 srov. National hospice
organisation: Hospice Care Overview for Professionals [online].
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které dava Clovéku respekt a umoznuje mu az do konce jeho zivota
existenci Zitelného svéta. Hospicové hnuti zaujima holisticky pfistup,
tedy do popfedi stavi nejenom fyzické, ale i socialni, psychické
a spiritualni potfeby pacienta.?”

VCR je né&kolik celostatnich instituci, které sdruzuji
poskytovatele domaci péce zdravotni i hospicové povahy, mobilni
i ustavni. Napf. Asociace domaci péée CR, Asociace poskytovatel(
hospicové paliativni pécCe, ktera je Clenem Evropské asociace pro
paliativni péci.?8

Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA) je
mezinarodni nevladni organizace zaméfujici se na rozvoj hospicove
a paliativni péce na celém svété. K rozSifovani nebo vibec zakladani
hospicové a paliativni péce v zemich svéta pomalu dochazi. WHPCA
uvadi, ze v roce 2006 mélo zfizeno paliativni a hospicovou sluzbu 115
z 234 zemi svéta (49 %), zatimco v roce 2011 to bylo uz 136 z 234

zemi svéta (58 %).%°

1.2.1 Formy hospicové péce

Hospicovou pécli muzeme rozdélit podle mista, kde je
poskytovana, tedy na domaci a lizkovou. Vzhledem k tématu prace se
zaméfim hlavné na domaci hospicovou péci.

Podle zakona ¢&. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani podle § 44a se hospicem rozumi
.POSkytovatel, ktery poskytuje zdravotni sluzby nevylécitelné nemocnym

27 CABRNOCH et al. Viyzvy hospicové péce. s. 1 srov. KEPRT. Postoje hospicovych
dobrovolnikt v diskursivnim zapase o jinou ,normalnost”. s. 151-163

28 TOMES, DRAGOMIRECKA, SEDLAROVA et al. Rozvoj hospicové péde a jeji
bariéry. s. 16-17

29 LYNCH, CLARK, CONNOR. Worldwide Palliative Care Alliance: Mapping levels of
palliative care development. s. 14
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v terminalnim stavu ve specialnich IuZkovych zdravotnickych zafizenich

hospicového typu nebo ve viastnim socialnim prostredi pacienta.”

Domaci hospicova péce

Domaci hospicova péCe pomaha nevylécitelné nemocnym lidem
prozit dustojnym zpusobem a v rodinném kruhu posledni obdobi Zivota.
Podle zakladatelky Ceského hospicového hnuti Marie SvatoSové je
domaci forma hospicové péce z hlediska socialniho a psychického
povazovana za idealni. Aby mohla byt péCe vedena v domacim
prostfedi, je nutné, aby jeden clen domacnosti nebo rodina byla
schopna a ochotna prevzit celodenni péci o umirajiciho ¢lovéka.3°

Hlavni charakteristikou mobilniho hospice je sluzba poskytovana
24 hodin denné po 7 dni vtydnu a multidisciplinarni charakter péce.
V mobilnich hospicich pracuje mezioborovy tym, ktery poskytuje
podporu laickym pecujicim, nabizi cely komplex sluZzeb od Iékarské
a oSetfovatelské péce pres socialni poradenstvi, odlehCovaci sluzby az
po psychologickou podporu a spiritualni pééi.3’

Zavadova upozoriuje na to, Ze je potreba zacit vyuzivat sluzeb
mobilnich hospict a budovat sit téchto sluzeb, ktera pokryje celou
Ceskou republiku, aby se snizilo procento lidi, ktefi zemfou
v nemocnici. Nékteré oblasti a regiony zatim nejsou dostateCné pokryty.
Mobilni hospic by se mél stat standardni soucasti systému zdravotni
péce na urovni komunity. V péc¢i mobilnich hospict zemfe zhruba 1,5 %
vSech zemfelych. V sousednim Némecku nebo Rakousku se pfitom
jednd az o010 % v8ech zemfelych. Z pilotniho projektu mobilni

specializované paliativni pé¢e (MSPP) z let 2015 az 2016 vyplynulo, Ze

30 SVATOSOVA. Hospice a uméni doprovazet. s. 23
31 ZAVADOVA. Péce o nevylécitelnée nemocné a umirajici v domacim prostredi.
s. 10-11
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v misté poskytované péce, tedy doma, umira 92 az 97 % pacientd
MSPP. 32

Lazkova hospicova péce

Ldzkova hospicova péce je poskytovana ve zdravotnickém
zarizeni lidem ve stadiu nevylécCitelné nemoci, kdy byly vyCerpany
v8echny ostatni moznosti |éCby. Do hospice pfichazi téZce nemocny
Clovék ve chvili, kdy je nutna |éCba paliativni, ale v domacim prostfedi
na narocné oSetfovani rodina nestaCi nebo domaci péce neni
k dispozici. V lGzkovém hospici mUze rodina obvykle pobyvat po celou
dobu s nemocnym. Navstévy a pfitomnost nejblizSich jsou v hospicich
vitany a jsou brany jako souc¢ast péce.3?

Prostfedi hospice se blizi domacim podminkam, rezim dne se
pfizpusobuje v maximalni mozné mife potfebam jednotlived. Nikdo

nepredepisuje, kdy se musi vstavat, kdy uléhat, kdy jist.3*

Stacionarni hospicova péce

Existuje také moznost stacionarni hospicové pécCe, kde je
nemocny pouze pies den. Tato forma péce je vhodna pro nemocné
s mistem bydlisté v dosahu hospice. V urcité fazi onemocnéni muze byt
vhodnym prostfedkem pro poskytovani paliativni péce. Pobyt ve
stacionafi probiha pfijetim nemocného v rannich hodinach a veCernim

navratem domu. Odvoz je zajistén rodinou, nebo samotnym hospicem.

32 ZAVADOVA. Pé&e o nevylééitelné nemocné a umirajici v domécim prostredi.
s. 11-12
33 Asociace poskytovatell hospicoveé paliativni péce: Formy hospicové péce [online];
SVATOSOVA. Hospice a uméni doprovazet. s. 120-121
34 Asociace poskytovatelt hospicové paliativni péce: Formy hospicové péce [online].
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Stacionarni hospicové zafizeni muze fungovat jako urcité preventivni

opatfeni, tim Ze zabranuje vyéerpani rodiny béhem naroéné péce.3®

Uhrada doméci hospicové péce je FeSena vicezdrojovym
financovanim. Z prostfedkl vefejného zdravotniho pojisténi je od roku
2018 hrazena cast zdravotnich sluzeb v ramci odbornosti domaci
paliativni péce smluvnimi zdravotnimi pojistovnami jednotlivych
doméacich hospicid. O zafazeni pacienta do Uhrady z vefejného
zdravotniho pojisténi rozhoduje vzdy I|ékar na zakladé splnéni
indikaCnich  kritérii v souladu s podminkami danymi platnou

legislativou.3®

1.3 Priklad dobré praxe — Cesta domu, z.u.

Cesta dom0 je hospicové obc&anské sdruzeni, které bylo
zaloZeno v roce 2001. Tato neziskova organizace provozuje domaci
hospic na Uzemi hl. m. Prahy, av8ak komukoliv z CR poskytuje
poradenské sluzby v oblasti péCe o nevyléciteIné nemocné a umirajici.
Zaroven se snazi o zvySeni povédomi v oblasti paliativni péCe formou
vzdélavani odborniki a osvétovych kampani. Provozuje jedinou
vefejnou knihovnu v CR, kterd je specializovana na paliativni
a hospicovou tematiku. Je provozovatelem informacniho internetového
portdlu www.umirani.cz, ktery je ur€en nemocnym, pecujicim
i pozustalym. Jeho soucasti je internetova poradna, adresar sluzeb
a velké mnozstvi uziteCnych rad a informaci. DalSim internetovym

portalem, ktery Cesta domU provozuje je www.mojesmrt.cz. Jedna se

35 SVATOSOVA. Hospice a umé&ni doprovazet. s. 120-121
3 Cesta domU: Jak pecéujeme a kolik to stoji [online].

27



o projekt, ktery umozni Clovéku sestavit si seznam poslednich prani
a vyslovit tak pfedstavy o vlastnim konci Zivota.%’

Poslani Cesty domu je umoznit prostfednictvim sluzeb mobilniho
hospice peCovani o nevyléCitelné nemocné a umirajici Vv jejich
pfirozeném prostifedi a nabizeni podpory jejich blizkym. Cesta domu
verejné prosazuje pfijeti védomi, Ze umirani je dulezita soucast Zivota.
Dale usiluje o takové spoleCenské zmény, které by umoznily lidem na
konci Zivota dozit tam, kde si to pfeji, a to s podporou specializované

paliativni péce, pokud ji potfebuiji.3®

Prijeti do péce

Pro pfijeti nemocného do domaci hospicové péCe musi byt
splnéna urcita kritéria. Nemocny trpi nevylécCitelnou chorobou
v pokroCiléem nebo koneCném stadiu a preje si pé€i v domacim
prostfedi. V rodiné je alespon jedna osoba, ktera je pfipravena prevzit
odpovédnost za pédéi o nemocného.3°

Prijeti Clovéka do péCe domaciho hospice zacina tim, Ze on sam
nebo jeho pecujici telefonicky kontaktuji poradnu nebo pfijdou osobné
do poradny, kde poradensti pracovnici vyslechnou jejich pfani
a seznami je s podminkami a nabidkou sluzeb. Po sepsani Zadosti
o pfijeti do pécCe, pokud je pacient indikovan pro péci domaciho
hospice, se zdravotni sestra spoji telefonicky s zadatelem a domluvi
termin prvni navstévy zdravotnického tymu. Prvni navstévu vykonava
vzdy lékaf se zdravotni sestrou. Vyslechnou obtiZze i pfani nemocného
i jeho blizkych, vySetfi pacienta a seznami rodinu se sluzbami. Pfijeti

Clovéka do péCe se uskuteCni na zakladé této navstévy z rozhodnuti

37 Cesta domu: O nas [online].
38 Cesta domu: O nas [online].
39 Cesta domu: Prijimani pacientt [online].
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|ékafe a po podepsani informovaného souhlasu s pé&i domaciho
hospice. Koordinatorem poskytované pécCe je urCena zdravotni sestra,
ktera ma nemocného na starosti. V prabé&hu dalSich dni do rodiny
pfichazi psychosocialni pracovnik. Vysvétli a podepiSe s nemocnym
a pecujicim smlouvu o poskytnuti péCe, poskytne pacientovi a rodiné
uzite€né informace. Rodina ma kdispozici Cislo na pohotovostni
telefon, kam lze volat o radu kdykoliv. V Cesté domu lze vyuzit
zapujceni zdravotnickych kompenzacnich pomucek. V pfipadé potieby

i odleh&ovacich sluzeb. 40

Tabulka ¢. 1: Vyvoj poétu pacienta domaciho hospice Cesty domu

za 10 let

Rok 2009 2010 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018

Pocet
dospélych 131 112 112 | 119 | 138 | 189 | 211 | 216 | 256 | 314

pacientt

Zdroj: Vyro¢ni zprava Cesty domu z roku 2018

Z vyro¢ni zpravy Cesty domu z roku 2018 vyplynulo, Zze pocet
pacientd domaciho hospice stoupa. K ddvodu narlstu poctu pacientu
v hospicové péci vroce 2018 oproti pfedchozimu roku Cesta dom
uvadi, ze doslo diky upravé vnitfnich postupu, kdy jsou schopni rychleji
reagovat na podané zadosti o péci. Svou roli hraje inova sluzba
ambulance paliativni a podptirné pése. Casti nemocnych dostaduje
jednorazové osSetfeni ambulantni navstévou. Diky dobfe nastavenému

planu budouci péfe mulze rodina péci zvladnout i bez pfijeti do péce

40 Cesta domu: Jak pecujeme a kolik to stoji [online].
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domaciho hospice. Napfiklad za pomoci praktického |ékafe a agentury
domaci péce. 41

Praha je pokryta dvéma luzkovymi hospici a dvéma domacimi
hospici, ale neznamena to, Ze je dostupnost péce okamzita. Co se tyCe

celé CR tak jsou dosud mista, kde nejsou tyto sluzby vibec k dispozici.

41 Cesta domu. Viyro¢ni zprava 2018. s. 2-3
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2. Potreby a zdroje lidi na konci zivota

Definice zdravi podle Svétové zdravotnické organizace (WHO)
je, Zze zdravi je pIlné télesné, dusSevni, socialni a duchovni blaho
Clovéka. Z toho se odvijeji i potfeby nemocného. Ty jsou také fyzicke,
psychologické, socialni a spiritudlni. Kazdy clovék ma svudj vlastni
hodnotovy ZebfiCek a z jeho pohledu mize byt dulezitého zcela néco
jiného, nez by pfedpokladala pecujici osoba. V pribé&hu nemoci se
priorita potfeb méni. Na zacatku byvaji dulezité potieby biologicke,
v zavérecné fazi velmi ¢asto nabyvaji na dllezitosti potfeby spiritualni.*?
Proto se také i jako studentka teologické fakulty zaméfim nejvice na
tuto potfebu a s ni souvisejici pastoracni peci.

Lidska potfeba je ,stav charakterizovany dynamickou silou, ktera
vznika z pocitu nedostatku nebo prebytku, touhou nééeho dosahnout
v oblasti biologické, psychologické, socialni nebo duchovni.“ Naplnéni
potfeb vede k vyrovnani a obnoveni rovnovahy organizmu. Potfeby jsou
nutné, uziteéné a uzce souvisi s kvalitou naseho Zivota.*3

Pro kvalitu umirajicich je nutna péfe o symptomy nemoci,
respektovani autonomie nemocného a zajisténi psychickych, socialnich
a spiritualnich potfeb. Za vychozi lidskou potfebu se povazuje potieba
patfit k nékomu, pfinalezet. Dulezitou otazkou se tak stava dotaz na
pfibuzné (Ke komu patfi§?) Pfirozenym zdrojem podpory je pro

umirajiciho jeho rodina.*4

42 MATOUSEK, KODYMOVA, KOLACKOVA. Socialni prace v praxi: specifika riznych
cilovych skupin a prace s nimi. s. 196

43 SAMANKOVA. Lidské potfeby ve zdravi a nemoci: aplikované v oetfovatelském
procesu. s. 12

44 BASTECKA. Terénni krizové préce: psychosocilni intervenéni tymy. s. 79
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Biologické potieby

Biologickeé potfeby vyplyvaji z podstaty Clovéka jako zivé bytosti.
Biologické potfeby kazdého Clovéka tvofi zakladnu Maslowovy
pyramidy potfeb. V roviné biologickych potfeb nemocného je nejCastéji
zmifiovana potfeba saturace potfeb vedoucich k fyzické pohodé
Clovéka, coz v pfipadé umirajicich predpoklada lIéCbu bolesti a zvladani
dal$ich negativnich symptom( nemoci.*>

Nemocny chce byt vprvni fadé zbaven bolesti. Zajem
o fyziologické potfeby (jidlo a piti) nemocni postupné ztraceji. Ukol
pecujicich osob spociva v pfevzeti role zabezpec€eni fyziologickych
potieb, tak aby nemocny Cclovék netrpél nedostatkem, napfiklad
nemocnému nabizet tekutiny a vhodné stravovani, vytvaret vhodné

prostiedi ke spanku.4®

Psychologické potieby

Psychologické potfeby vychazeji z individualniho prozivani
a vnimani svéta. Kromé zajisténi biologickych potfeb Clovéka, je tfeba
vénovat pozornost emocni roviné nemocného a naslouchat jeho
psychickym potfebam. Saturaci psychickych potfeb nemocného nabizi
oteviena komunikace, empaticky rozhovor s moznosti hovofit o vSem,
co povazuje umirajici za dllezité a celkova emocéni podpora.4’

K dalezitym kvalitam psychického prozivani potfeba pfiméfeného
mnozstvi a kvality stimull, prozivani pfijemnych pocitd, doteku, chuti,

projevovani citd. Patfi sem také zachovani kontroly umirajiciho nad

45 BUZGOVA. Paliativni péée ve zdravotnickych zafizenich: potfeby, hodnoceni,
kvalita Zivota. s. 43-44

46 SAMANKOVA. Lidské potfeby ve zdravi a nemoci: aplikované v oetfovatelském
procesu. s. 36

47 KUBLER-ROSS. Svétlo na konci tunelu: uvahy o Zivoté a umirani. s. 72-82
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vlastnim zivotem, rozhodovani o sobé& samém, zachovani schopnosti

starat se sdm o sebe (tzv. autonomie).

Socialni potreby

Socialni potfeby nemocného Clovéka uUzce souvisi se socialni
roli. Haskovcova zdlraziuje vyznam socialnich vazeb pro umirajiciho
v oblasti spoleCenské praxe, o které v ur€ité fazi progrese nevylécitelné
nemoci pfichazi. Nemocny tak maze vnimat ztratu své uziteCnosti, ktera
jej privadi do socialni izolace. Proto je dulezité, aby mohl navzdory
nemoci, pokud je to jen trochu mozné s ohledem na jeho zdravotni stav,
zUstavat ve svych plvodnich rolich az do konce svého zivota. Zachovat
si statut Zeny (péCe o krasu), muze (i zde uprava zevnéjSku, projevy
galantnosti), rodi€e, partnera, profesionala ve svém oboru a v tomto
sméru mit také moznost rozhodovat, vyjadfovat nazory, radit, ziskavat
ocenéni a tésit se ucté.*®

Dulezitou socialni potfebou umirajiciho je pfitomnost blizkého
lovéka. Clovék ke konci Zivota obvykle touZi byt se svymi blizkymi.
Touzi po nékom, kdo mu pomulze prekonat samotu, zajisti kontakt
s okolim, kdo mu doda odvahu a nadéji, kdo s nim projde obtizné useky
zavéru jeho zivota. V socialni oblasti je pro umirajici podstatna socialni
podpora nejen rodiny, ale i zdravotnickych pracovnikl, zabezpeceni,

moznost n&jaké aktivity a Uprava prostredi.*?

48 HASKOVCOVA. Spoutany Zivot: jak porozumét zvlastnimu vniméni a potrebam
umirajicich. s. 380 srov. BUZGOVA. Paliativni pé&e ve zdravotnickych zafizenich:
potfeby, hodnoceni,kvalita Zivota. s. 71-85.

49 SLAMA, DRBAL, PLATOVA. Umfit doma: pfiruéka pro laické pedujici. s. 12-13

srov. BUZGOVA. Paliativni pé&e ve zdravotnickych zafizenich: potfeby, hodnoceni,
kvalita Zivota. s. 52
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Spiritualni potreby

Spiritualni potfeby jsou spojeny s religioznim a filozofickym
zaméfenim a citénim jedince. Castymi tématy spojenymi s umiranim
jsou samota, pocit viny, obavy, strach, otazka smyslu utrpeni,
nesplnénych Zivotnich ukolu, odpousténi. Této potfebé se budu vice
vénovat v nasledujici podkapitole v ramci pastoracni péce.

Potfeby se méni s pribéhem onemocnéni, nékteré mizi, jiné se
zase naléhavé objevuji. Je potifeba respektovat individualitu kazdého
jedince, ktery ma rizné pocity a specifické potfeby, ale na druhé strané
Ize do nékolika bodl zobecnit to hlavni, co prozivaji lidé na konci svého
Zivota a na co bychom méli reagovat. Clovék se svym fyzickym télem
pfi své nemoci ma celou fadu potizi (bolesti, nevolnost, dusnost, trapi
ho inkontinence, nechutenstvi, zizen), na které je potfeba reagovat
a moznym zpusobem je utlumit, respektive jim pfedchazet. A zajistit co
mozna nejpfijatelnéjsi kvalitu konce Zivota. Tedy zajistit adekvatni

lékaiskou a oSetfovatelskou péci. *°

2.1 Duchovni potreby a zdroje umirajicich

Umirani pfinasi nejistoty a otazky spiritualniho razu u vétsiny lidi
bez ohledu na jejich pfislusnost k cirkvi. Clovék, ktery je na konci
Zivota, se Casto pta po smyslu jeho utrpeni. Dle Frankla duchovni
svoboda Clovéka, kterou mu nelze az do posledniho dechu vzit, mu
dava pfilezitost usporadat svij zivot smysluplné. Nebot nema smysl jen
zivot aktivni a tvarci. Ma-li zivot néjaky smysl, pak jej musi mit i utrpeni.

ProtoZe utrpeni a smrt k Zivotu nalezi.5!

5 SLAMA, DRBAL, PLATOVA. Umfit doma: pfiru¢ka pro laické pecujici. .12
51 FRANKL. Lékarska péce o dusi. s. 64-65
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Duchovnimi potfebami a zdroji umirajicich se zabyva pastoracni
péce. Kfivohlavy uvadi nasledujici definici pastoraéni péce: ,Pastoracni
péce je urcity druh pristupu clovéka k C¢lovéku, ktery prameni
z evangelia a je jim inspirovan: projevuje se osobnim prikladem,
prejnym postojem, radou, povzbuzenim, potésenim, odpuSténim
a vecnou pomoci. Cilem tohoto pfistupu a postupu je Ziti a umirani
v tom vztahu spasy, ktery nam byl dan v Jezisi Kristu.“5?

Pastoracni péCe se vénuje mimméni existencialni tisné.
V definicich paliativni péCe se objevuje duraz na duchovni potieby
a duchovni podporu. PécCe pastoracniho pracovnika o existencialni,
duchovni a nabozenské potfeby umirajicich a jejich pfibuznych spociva
v individualnim pfistupu, naslouchani, rozhovorech a bohosluzbach.
Pomoci rozhovoru je pastoracni pracovnik doprovazi pfi hledani
odpovédi na otazky, které prfed né nemoc postavila. Smyslem je
dodavat nadéji a silu tém, kdo trpi.>3

Pastoracni pé€e v nemoci a umirani pfichazi v urc€ittm momentu
krize Clovéka. Je to obdobi, kdy Clovék musi vyhledavat nové moznosti
feSeni situaci, hledat ¢i obnovovat zdroje svych sil, prehodnocovat Ci
upeviovat hodnoty a postoje. Setkava se s hranicemi svych vlastnich
moznosti, své vlastni konecnosti. Toto postaveni Clovéka konfrontuje
s otazkou po jeho identité, po smyslu jeho vlastni situace, po Bohu.
PastoraCni péCe v nemoci a umirani vychazi z toho, ze clovék neni
vniman jen jako ten, kdo ma nemocné télo, ale jako jedineCna bytost

voars

systémem hodnot, se svou minulosti, pranimi, oéekavanimi.>*

52 KRIVOHLAVY, KACZMARCZYK. Posledni Usek cesty. s. 49
53 MARTINEK. Prakticka teologie pro socialni pracovniky. s. 152
54 Getsemany. Pastoracni péce v nemoci a umirani [online].

35



Navstévovani nemocnych jako jeden ze skutk( milosrdenstvi
patfi k zakladu zZivota a sluzby cirkve. Jak se piSe v evangeliu podle
je pro nemocného vnaset moment nadéje. Hlavni motiv a cil pastoracni
péCe o umirajici je pomoc k vnitfnimu vyrovnani a miru. PastoraCni
péCe pomaha k tomu, aby se umirajici zbavil pocitu viny, ktery ho €asto
tizi. Vychodiskem z tizivého pocitu viny je zvést o odpusténi a niCim
nezaslouzené Bozi lasce v Jezisi Kristu.>®

Badh pfijima a chce své stvoreni, at’ Zije ¢i umira. Nejsme sami,
Bdh nam dava budoucnost. Jsme v jeho rukach. ,,Nikdo z nas nezZije
sém sob& a nikdo sém sobé neumira. Zijeme-li, Zijjeme Péanu,
umirame-li, umirame Panu. At Zijeme, at umirame, patfime Panu.
Vzdyt proto Kristus umrel i ozZil, aby se stal Panem i mrtvych
i Zivych.” (Rimandm 14,7-9) Toto ujistovani zakouseji lidé
v bohosluzbach. Umirajici lidé doma nebo v nemocnici nejsou schopni
ucastnit se a sledovat bohosluzby. Proto je tfeba, aby se toto poselstvi
skrze pastoracniho pracovnika nebo nemocnic¢niho kaplana dostalo
k umirajicimu. Je to jeden z biblickych motivi sluzby pastyiu.%® ,Hle ja
sam vyhledam své ovce a budu o né pecovat.” (Ezechiel 34,11)

Cas, ktery miZzeme darovat druhému, je pevné spjat s laskou,
kterou umirajici Clovék velmi potifebuje. Kazdy Clovék Zije ve
spolec€enstvi, ale mize se v ném citit osamély. Kazdy potfebuje nékoho
kolem sebe, nékoho kdo je s nim. Pastoracni pracovnik slouZzi trpicimu
nejlépe tim, Ze nasloucha. Pracovnik nemuze utrpeni odstranit, maze

vSak druhému pomoci najit jeho smysl. Osobni pfitomnosti, poselstvim

5 BUTTA. Pastoracni péce v cirkvi. s. 114 srov. SPILKA, SPANGLER, PRISCILLA
REA. The role of theology in pastoral care for the dying.

% BENES. Duchovni pédée ve zdravotnickych zafizenich: teologické texty, zku$enosti,
Cisla:sbornik stati ze stejnojmenného seminafe na Evangelické teologické fakulté
v Praze.s. 17
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o0 Bozim milosrdenstvi a nadéji se pastoracni pracovnik snazi
prostfedkovat trpicimu Bozi zajem a naklonnost.5”

Pomoct maze také rozhovorem. Cilem rozhovoru je porozuméni
dané situaci umirajiciho z hlediska evangelia, tzn. vidét situaci ve svétle
viry. ,Jak je dobré slovo v pravy ¢as.” (Pfislovi 15,23). ,Dobré slovo
vraci radost., (Pfislovi 12,25). Jezi§ Kristus sam hovofil s konkrétnimi
lidmi ve zcela konkrétnich situacich. Vira Zije v rozhovoru. Nejde
v rozhovoru jen o to, co fekneme a jak to fekneme, ale o laskavy
a laskyplny pfiklon®® ,,Proto prijimejte jeden druhého, tak jako
Kristus k slavé BoZzi pfijal vés.“ (Rimanam 15,7)

Clovék, ktery umira, maze pastoraéniho pracovnika pozadat pfi
jeho navstéve, aby se spole¢né pomodlili. Modlitba muze navazovat na
to, co se pastoraCni pracovnik v pfedchozim rozhovoru dozvédél. Jde
v podstaté o predlozeni v modlitbé Panu Bohu toho, co se déje s danym
Clovékem. MuzZe to byt provedeno ve formé prosby, aby Pan Buh
s nami prosel tento téZky usek Zivota.>®

Z vyzkumu Bade a Cook, ktefi zjiStovali, zda lidé pouzivaji
modlitbu pro zvladani svych osobnich tézkosti, vyplynuly Ctyfi obecné
funkce modlitby. Modlitba lidi uklidfuje, udrZuje je soustfedéné,
poskytuje jim ritual, o ktery se mohou opfit a snizuje jejich strach.®

Potfeba odpusténi a smifeni se déje pfedevSim na urovni vztahu
s okolim. Lidé své vztahy prozivaji riznym zplsobem a ne vzdy je maji
harmonické. Ve chvili, kdy oni sami se blizi ke konci pozemského

zivota, maji zajem a upfimnou snahu dat vztahy do pofadku. To je dalSi

57 BENES. Duchovni péée ve zdravotnickych zafizenich: teologické texty, zku$enosti,
Cisla: sbornik stati ze stejnojmenného seminafe na Evangelické teologické fakulté
v Praze. s. 26

8 KRIVOHLAVY. Kfestanska péée o nemocné. s. 15-16

8 KRIVOHLAVY. Krestanska péée o nemocné. s. 52

60 BADE, COOK. Functions of Christian Prayer in the Coping Process.
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dulezity moment, kdy muze u€inné pomoci ten, kdo duchovné
doprovazi. Midze se stat tim, kdo vyslechne, tfeba je i schopen
zprostifedkovat navstévu pribuznych, mozna i trochu pomoci v navazani

vzajemného rozhovoru.8’

Biblicka perspektiva

Bible vnima Zivot a smrt jako celek, jako néco, co patfi od
pocatku ke stvoreni. Kfestansky pohled na Zivot, utrpeni a smrt spoCiva
v pfedpokladu, ze Clovék dostava svuj zivot darem od Boha. Protoze
utrpeni a smrt patfi k Zivotu, jsou obdobi nemoci a umirani Casem, kdy
se Clovék stava sam sebou, kdy se jesté vytvafi konkrétni
a nenahraditelna lidska osoba. Zakladem krestanské viry je, Ze bude
Clovék po smrti vzkfisen, tedy povolan ke zcela nové formé a podobé

Zivota, ktera uz utrpenim a smrti poznamenana nebude.f?

Ve Starém zakoné je dosvédcena Bozi vérnost, ktera neopusti Clovéka
ani ve smrti takto:

,Zenou se jak ovce do podsvéti, sama smrt je pase. Zréna je
poSlapou lidé primi, a co vytvofili, zhltne podsvéti, trvani to nema.
Avéak mne BuUh ze spart podsvéti vykoupi, on mé pfijmel* (Zalm
49,15-16)

,~Ja v8ak chci byt ustavicné s tebou, uchopils mé za pravici,
povede$ mé podle svého rozhodnuti a pak do slavy mé pfijmes.
Koho bych mél na nebesich? A na zemi v nikom kromé tebe
nemam zalibeni. AC mé télo i mé srdce chradne, Buh bude navéky

skala mého srdce a muj podil.“ (Zalm 73,23-26)

61 TOMICZEK. Kazdy umirajici klade duchovnimu zékladni otazku: Pro¢?. s. 39
62 MARTINEK. Prakticka teologie pro socialni pracovniky. s. 150
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V Novém zakoné je dosvédCena udalost Kristova vzkfiSeni a vitézstvi
nad smrti takto:
,Pomijitelné télo musi totiz obléci nepomijitelnost a smrtelné
nesmrtelnost. A kdyz pomijitelné obleCe nepomijitelnost a smrtelné
nesmrtelnost, pak se naplni, co je psano: ,Smrt je pohlcena, Buh
zvitézill Kde je, smrti, tvé vitézstvi? Kde je, smrti, tva zbran?‘
Zbrani smrti je hfich a hfich ma svou moc ze zakona. Chvala bud
Bohu, ktery nam dava vitézstvi skrze nasSeho Pana JeZiSe Krista!®
(1. Korintskym 15,53-57)

V dobé bolesti vybizi Bible byt s ¢lovékem v jeho tézké chvili,
podle Pavlovy vyzvy radovat se s radujicimi a plakat s plaCicimi
(Rimantim 12,15). Pé&e o druhé také souvisi s dvojim pfikazanim

lasky. ,Miluj svého blizniho jako sam sebe” (Matous, 22,39)

2.2. Prani a obavy umirajicich

Nevime, kdy a za jakych okolnosti budeme umirat. Umirani je
nékdy dlouhé a provazené utrpenim, nékdy je smrt rychla
a prekvapujici. Nékdo si pfeje umirat sam nebo za pfitomnosti své
rodiny doma, ve svém pfirozeném prostifedi, jiny by dal pfednost
umirani v institucionalnim zafizeni za pfitomnosti zdravotnich

odborniku.%3

2.2.1 Misto umirani

Umirani doma se presunulo z velké ¢asti do nemocnic a jinych
zafizeni. Stim souvisi problém, ktery Haskovcova oznacuje jako

,socialni smrt“, kdy je umirajici ¢lovék oddélen od svého pfirozeného

63 KUBALCIKOVA. Socialni prace se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 90
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prostfedi, od své rodiny a pratel. Nemocny je tak sam a Ceka na smrt
fyzickou. Mnozi lidé umiraji opusténi, v neosobnich podminkach.54

Deinstitucionalizace ma velkou oporu i v nazorech vefejnosti, jak
ukazuji nékteré velké vyzkumy z posledni doby. Napfiklad v poslednim
vyzkumu Cesty domu z roku 2015 o mysleni a chovani ¢eské vefejnosti
v pfistupu k tématu umirani a smrti, vySla jednoznacna preference
umirani v domacim prostiedi. Lidé by nechtéli byt na sklonku Zivota
v péCi LDN. To samé potvrdil mezinarodni vyzkum zroku 2010
(PRISMA, Anglie a dalSi evropské zemé), kdy se zjistovala preference
mista, kde by si lidé prali zemfit. VétSina respondentu by si prala zemfit
doma. Cilem projektu byla koordinace a zvySeni kvality vyzkumu péce
o umirajici. 8°

Podle 88 % zdravotnikl je domaci prostfedi nejpfijateln&jsi misto
pro posledni dny Zivota. Pfesvéd&eni zdravotnikl je jesté silngjSi nez
nazor vefejnosti (78 %). 77 % zdravotniki se domniva, Zze se lze
o umirajiciho dobfe postarat doma, idealné s podporou odborného
tymu. Cim &ast&ji se zdravotnik setkava s nevylégiteln& nemocnymi, tim
spiSe schvaluje domaci péci.t®

Lidé chtéji umirat doma, protoze domov je misto, které znaji,
které je naplnéné konkrétnimi lidmi a ¢asto emo¢né bohatymi vztahy.
Je také mistem, kde maiji umirajici moznost sami urCovat svuj denni
rezim a mohou o fadu zaleZitosti alespon casteCné rozhodovat.

V nemocnici i v pobytovych socialnich sluzbach je urcita anonymita,

6 HASKOVCOVA. Thanatologie: nauka o umirani a smrti. s. 130-132

65 TUCEK. Umiréani a pé&e o nevylégitelné nemocné Il. srov. HARDING. Reflecting the
Positive Diversities of European Priorities for Research and Measurement in End-of-
life Care.

6 TUCEK. Umiréani a pé&e o nevylééiteiné nemocné Il
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ztrata Casti soukromi a nutnost se podfidit dennimu fadu dané

instituce.®”

2.2.2 Dustojné umirani

Dustojné umirani a dobra smrt zahrnuji kvalitu poskytované péce
a umirajiciho subjektivni hodnoceni a prozivani konce zivota. Americky
Institute of Medicine definuje dobrou smrt jako ,smrt, pfi které je
odstranéno a zmirnéno v8echno ovlivnitelné utrpeni a stres pacientd,
jejich blizkych a také téch, ktefi o pacienta pecuji. VSe se dégje
S respektem k prani pacienta a jeho rodiny a v rozumné mire jsou
respektovany klinické, kulturni a etické standardy*. Nejasnost cili |éCby
a péce u terminalné nemocnych byva €asto divodem nepfiméfenych
postupl. Koncept dobré smrti jako cile 1é€by v situaci terminalniho
onemocnéni nabizi novou perspektivu. U dobré smrti znamena hovofit
o0 poslednich dnech a tydnech Zivota, a nikoliv pouze
o poslednich minutach. ProtoZe posledni dny a tydny uréuji, zda bude
konec Zivota umirajicimi a jejich blizkymi prozit jako lidsky dustojny
a smysluplny.6®

Vramci rozsahlého dotaznikového Setfeni Cesty domd
vyplynulo, Zze pod pojmem dUstojné a dobré umirani si populace
predstavuje umrti ve spanku, bezbolestné, rychle, s respektem
a v blizkosti blizkych osob. Ziejmé proto, ze pravé ze ztraty distojnosti,
sobéstacnosti a z bolesti maji lidé pfi umirani nejvétsi obavy. Také
proto by lidé nechtéli umirat v IéCebné pro dlouhodobé nemocné.

Podstatnou charakteristikou dobrého umirani je nebyt pfitézi pro

67 SLAMA, KABELKA, \{ORLiCEK. Paliativni medicina pro praxi. s. 329 )
68 KALVACH, MARES, PRUDKY et al. Umirani a paliativni péce v CR
(situace, reflexe, vyhlidky). s. 10
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pfibuzné, nebyt zavisly na ostatnich a byt schopen rozhodovat
0 péci nebo 1éEbé, kterou chci dostavat.5®

Stejné tak vyplynulo z vyzkumu Chatelle z roku 2004, Ze je pro
umirajici dilezité udrzet si moc a dustojnost skrze moznost rozhodovat
o tom, jak se s nimi bude nakladat. Tedy jaka Iééba bude pouzita.”®
Hlavni zjisténi dalSich mezinarodnich vyzkumu postoju vefejnosti jsou
podobné jako v CR. Naptiklad z vyzkumu Domov- Sue Ryder (Anglie,
2013) vyplynulo, Ze respondenti povazovali za dobrou smrt absenci
bolesti, pfitomnost blizkych osob, zachovani soukromi a dustojnosti
v domacim prostiedi a klidnou atmosféru.”"

Dragomirecka shrnuje mezinarodni vyzkumy tak, Ze dotazovani
si nejcastéji prali v poslednich chvilich Zivota pfitomnost svych blizkych,
zachovani soukromi a dustojnosti, setrvani v domacim prostredi,
klidnou atmosféru, a aby jim bylo naslouchano. Dale uvadéli dostupnost
socialni a zdravotni péCe a podporu pro sebe i své rodiny. NejCastéji se
obavali bolesti a télesného utrpeni, samoty, ale také problém, které by
mohly postihnout jejich rodiny, vCetné zatéZe spojené s pécCi o jejich
osobu.”?

Za nedustojné umirani se poklada nedostateCna dostupnost

paliativni péCe a nebrani zfetele na psychologické, socialni a spiritualni

AT S &4

6 TUCEK. Umiréni a pé&e o nevylééitelné nemocné Il.

70 KEPRT. Postoje hospicovych dobrovolnikii v diskursivnim zapase o jinou
,hormalnost“s. 151-163

7" TOMES, DRAGOMIRECKA, SEDLAROVA et al. Rozvoj hospicové péce a jeji
bariéry. s. 103,106

2. TOMES, DRAGOMIRECKA, SEDLAROVA et al. Rozvoj hospicové péde a jeji
bariéry. s. 107
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faktor kvality Zivota nemocni lidé povazuji byt bez bolesti a od toho se

pak odvijeji v8echny dal$i psychosocidlni a spiritualni potreby.”?

2.2.3 Drive vyslovené prani (DVP)

Je nezbytné respektovat autonomii nemocného Clovéka.
Autonomie je potfeba zachovani schopnosti vést Zivot podle vlastnich
pravidel. Autonomii jedince zajistime tim, Zze budeme respektovat jeho
vyslovena prani a nazory. Clovék, ktery je plné fyzicky zavisly na
druhych, mize byt zaroven psychicky zcela autonomni. Toho docilime
tim, Ze mu dadme moznost podilet se na planovani své lécby i moznost
pfijmout nebo odmitnou terapeuticky nebo oSetfovatelsky Ukon.”
Clovék si muze sepsat tzv. dfive vyslovené prani. Téma dfive
vyslovenych pfani je velmi dulezité pro autonomii nemocnych.

Za kolébku dfive vyslovenych pfani (tzv. living will) Ize povazovat
Spojené staty americké. V Evropé se dfive vyslovena pfani prosazovala
pozvolna. Prvni dfive vyslovena prani byly sepsany ve Velké Britanii.
Clenské staty Rady Evropy podepsaly v roce 1997 Umluvu o lidskych
pravech a biomedicing. Ceska republika smlouvu ratifikovala v roce
2001.7

Dfive vyslovené prani je termin, kterym se oznacuje projev vule
svepravne osoby starsi 18 let ohledné toho, jakou IéCbu si do budoucna
preje a jakou nepfeje. Dfive vyslovené pfani upravuje ¢esky pravni fad
v § 36 zékona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach

jejich poskytovani, ktery definuje napfiklad jeho formu v odst. 3. Dfive

78 BUZGOVA. Vytvoreni méficiho néstroje pro hodnoceni potfeb pacienti v paliativni
péci v souvislosti s kvalitou Zivota: hodnoceni potfeb pacient( v paliativni péci. s. 407

74 SAMANKOVA. Lidské potfeby ve zdravi a nemoci: aplikované v o$etfovatelském
procesu. s. 39-40

75 CISAROVA. Drive vyslovené prani a pokyny Do Not Resuscitate v teorii a praxi:
monografie. s. 41,47,60
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vyslovené pfani musi mit pisemnou formu a musi byt opatfeno ufedné
ovéfenym podpisem pacienta. Soucasti dfive vysloveného prani je
pisemné pouceni o dusledcich jeho rozhodnuti. Pokud je dfive
vyslovené pfani u€inéno v pribéhu hospitalizace, tak se nepostupuje
podle odst. 3, ale jeho forma je podle odst. 4 pouze zaznamem do
zdravotnické dokumentace vedené o pacientovi.

Dfive vyslovené prani také zminuje § 98 odst. 2 zakona
¢. 89/2012 Sb., obCanského zakoniku tim, Ze se pfi zasazeni do
integrity Clovéka bere zfetel na jeho dfive vyslovené prani. Institut dfive
vysloveného prani je dale obsazen ve &lanku 9 Umluvy o lidskych
pravech a biomediciné, podle kterého ,bude bran zfetel na dfive
vyslovena prani pacienta ohledné lékarského zakroku, pokud pacient
v dobé zakroku neni ve stavu, kdy mize vyjadrit své prani®

Dfive vyslovené pfani se pak uplatni v situaci, kdy nemocny
Clovék jiz o sobé a své lécbé nebude schopen rozhodovat z divodu
svého nepfiznivého zdravotniho stavu sam, budou muset o jeho
zalezitostech rozhodovat jini. Ti pak mohou zohlednit jeho vdli
a spravovat jeho zalezitosti v€etné |é€ebnych postupu podle jeho dfive
vysloveného prani. Napriklad si nemocny Cloveék nepreje prodluzovani
Zivota za kazdou cenu bez ohledu na jeho kvalitu, a proto odmita
v koneCné fazi svého onemocnéni prevoz zdravotnickou zachrannou
sluzbou do nemocnice, a naopak pozaduje adekvatni léCbu bolesti
a tiseni.”® Ukolem dFive vysloveného pfani je pravni zajisténi ochrany

osobnosti a respektu k autonomii ¢lovéka.

76 KREJCIKOVA. Drive vyslovené prani: Manual nejen pro pacienty.
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3. Potreby a zdroje pecujicich osob

Péce rodiny o nemocné a umirajici se béhem svého historického
vyvoje dostala do pozadi, péCe o nemocné a umirajici se tak prenesla
hlavhé na zdravotnicka zafizeni. AvSak ulohu rodiny v pécéi o své
nemocné a umirajici ¢leny nemuze nahradit Zzadné zdravotnické
zarizeni, vyznam rodiny je v tomto ohledu nezastupitelny. Zasadnim
rozdilem mezi domacim prostfedim a zdravotnickym zafizenim je
v dostupnosti profesionalni zdravotni péce a v mife, jakou se na péci
podileji laici.””

Pfiklad Siroké definice rodinného pecujiciho podle organizace
zaméfené na rodinu pusobici v Evropské unii COFACE (Confederation
of Family Organisation in European Union) je: ,Rodinny pecovatel je
osoba, ktera neni profesionalnim pecovatelem, ale na zakladé viastniho
rozhodnuti, nebo proto, Ze nenalezla jinou volbu, pecuje o zavislou
osobu ve svéem bezprostiednim okoli. Poskytuje ji zakladni péci
pravidelné nebo nepravidelné a v rtznych formach. Jedna se zejména
o tyto formy péce a podpory: oSetfovatelska péce, pecovatelstvi, pomoc
pfi vzdélavani a socialnich aktivitach, pomoc pfi vyrizovani urednich
zaleZitosti, koordinace péce, neustaly dohled, psychologicka podpora,

pomoc s komunikaci a domacimi pracemi. 78

3.1 Neformalni péce

K odliSeni prace rodiny a prace profesionall vyuziva mnoho
studii zaméfrenych na poskytovani péce pojem ,neformalni péce“, kdyz

maji na mysli rodinnou péci. Tedy neformalni péce je pé€e o blizkého

77 SLAMA, KABELKA, VORLICEK. Paliativni medicina pro praxi. s. 329
78 European charter for family carers [online].
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Clovéka, ktery potfebuje pomoc, v jeho domacim a rodinném prostredi.
Neformalni péce je zivotni situaci, ktera provazi rodinny a komunitni
zivot od nepaméti. Faktor, ktery obratil pozornost k neformalni péci,
byla zména pohledu na péci o seniory, kterou Ize datovat do 50. let 20.
stoleti, kdy zaCalo dochazet k prvnimu vyznamnéjSimu zpochybriovani
institucionalni péce coby vhodného pfevazujiciho modelu péce o staré
lidi. ZacCala se postupné prosazovat mysSlenka komunitni péce
s dUrazem na Uspésné starnuti a tedy i umirani v pfirozeném socialnim
prostfedi. Kritérium pro vymezeni neformalni péce obsahuje pfedevsim
prvek Casu (Casu straveného péci nad ramec bézného rozsahu péce
v rodiné) a délku ¢i o¢ekavanou dobu péce.”®

Neformalni pecujici dle uadajit OECD (Organizace pro
hospodarskou spolupraci a rozvoj) tvofi 70-90 % vSech poskytovatelu
dlouhodobé péce. V Ceské republice rodina pokryva vice nez 80 %
z poskytované dlouhodobé péce o seniory, ¢imz se fadi mezi zemé
s nejvySsSim podilem neformalni péce v Evropé. Problémem je to, Ze
demografickym starnutim pocet osob potfebujicich dlouhodobou pédi
roste a pocCet pecujicich naopak klesa, a tim dochazi k tlakim na
socialni a zdravotni sluzby a financovani péce.

Setfeni, které v CR zachytilo problematiku pé&e nejkompletnéii,
je vyzkum Fondu dalSiho vzdélavani (FDV) z roku 2018. Mezi pecujici
byli pro ucCely Setfeni Fazeni vSichni, ktefi se prihlasili k tomu, Ze se

podili na péci poskytované osobé zijici v domacim prostfedi. Z Setfeni

79 KUBALCIKOVA. Socialni prace se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 45-48
srov. GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Navrh strategického
dokumentu na podporu pecujicich osob. s. 5

80 GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Navrh strategického
dokumentu na podporu pecujicich osob. s. 5
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FDV vyplynulo, Ze k pecujicim osobam v jakémkoliv rozsahu péce se

hlasi 22 % dospélych Cechtl. Zku$enost s pé&i v minulosti ma 32 %

dospélych. Tedy zkuSenost s peCovanim ma polovina dospélych lidi.

Péci o blizkou osobu se vénuji zeny ve vétSi mife nez muZzi. Do péce o

blizké jsou zapojeny Castéji osoby vyssSiho véku nez mladi lidé. Nejvétsi

podil neformalni péce je poskytovan seniorim (lidem starSim 60 let).

Nejcastéji je peGovano o rodice, prarodice, partnery a rodie partnera.?

Na zakladé poznatkl z praxe lze rozdélit situaci z pohledu

zajisténi péce do nékolika kategorii:

Clovék s rodinou s moznosti pe¢ovat. Tato situace je pro &lovéka
jednou z nejlepSich. Rodina se mlze starat celodenné.

Clovék s rodinou pracujici, ale ochotnou se o n&j v ramci
moznosti postarat. V této situaci dochazi ktzv. déleni péce o
Clovéka mezi jednotlivymi Cleny rodiny vramci skloubeni
pracovnich povinnosti a Casu na péci.

Clovék s manzelkou nebo manzelem a s podporou $irsi rodiny.
V tomto pfipadé zajisti SirSi rodina napfiklad velky nakup, velky
uklid. Kazdodenni péci poskytuje vramci svych moznosti
partner.

Clovék osamély. V pfipadg, Ze ¢&lovék Zije sdm a nema nikoho
blizkého, kdo by se o né&j postaral, je potfeba zorganizovat tzv.

institucionalni podporu.8?

8 GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Navrh strategického
dokumentu na podporu peéujicich osob. s. 8-9 srov. GEISSLER, FISCHEROVA,
HOLENOVA et al. Jak podporovat peéujici na regionélni a lokalni urovni?: Pfiklady
dobré praxe. s. 5-6

8 HOLICKA. Bolest a stari: Moznosti péce o seniora po propusténi z nemocnice.
s. 20-22
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Typicky model péCe v naSi republice je pfitomnost jednoho
hlavniho pecujiciho, ktery zastava vétsSinu kliCovych ukon(, a vedlejSich
pecujicich, ktefi jsou podparnym prvkem. Jen pétina osob pecuje zcela
sama, 80 % ma na pomoc nékoho z rodiny Ci pratel. Necelé tfi pétiny
pecujicich pak vyuzivaji n&jakou socialni sluzbu.8

Neformalni péfe o blizkého C&lovéka nabyva riznych podob,
v mnoha pfipadech muze byt velmi intenzivni a naro¢na. Moznost sdilet
Cast pecCovani s dalSi osobou je pro pecujici zasadni a casto
predstavuje mozny zpusob, jak péci ucinit dlouhodobé udrzitelnou
a zarovenn omezit negativni dopady na Zivot pecujiciho. Sdilet péci
v domacim prostfedi je mozné dvéma zpusoby. Prvnim z nich je vyuZiti
profesionalni pomoci socialnich a zdravotnich sluzeb, avSak ne vzdy
jsou sluzby pecujicim dostupné v pozadovaném rozsahu a kvalité.
Druhym zpusobem je pak sdileni v ramci socialnich vztahu, v blizké
i 8irSi rodiné, mezi prateli, sousedy, v komunité ¢i prostfednictvim
dobrovolnika.84

Podporou a potfebami pecujicich se zabyva Evropska charta
rodinnych pecCovatell, kterou vydala organizace COFACE. Jejim cilem
je zaméfit pozornost verejnosti na ty, kdo Casto poskytuji péci na ukor
vlastniho pracovniho ¢&i rodinného Zzivota. Jednim z bodl Charty je
i solidarita vefejnosti, a to i ve formé pfiznani veSkerych druhd socialni
podpory. Charta byla vypracovana na zakladé mezinarodnich dohod
a ujednani vzniklych pod zastitou organizaci jako je OSN, Rada Evropy

EU nebo Evropské férum zdravotné postiZzenych. Jednim z vychodisek

83 GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Navrh strategického
dokumentu na podporu peéujicich osob. s. 8-9 srov. GEISSLER, FISCHEROVA,
HOLENOVA et al. Jak podporovat peéujici na regionalni a lokalni trovni?: Priklady
dobré praxe. s. 5-6

8 HOLENOVA. Analyza sdileni pé&e a podpora socialniho zadélenéni pecéujicich osob
prostrednictvim zapojeni Sir§iho okruhu osob do neformalni péce. s. 1
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této iniciativy je pfesvédceni, ze podpora rodinné péCe znamena nejen

zvy$eni kvality Zivota rodinného pedujiciho, ale také prijemce péce.8®

3.2 Rozhodovani rodiny

Rozhodnuti stat se pecujicim ve vétsiné pfipadu spiSe vyplyva
z aktualni situace, nez by bylo vysledkem racionalniho rozhodnuti.
Rozhodnuti pe€ovat o blizkého Clovéka zavisi na celé fadé faktord,
napf. na vlastni situaci pecCovatele, pravnim prostfedi urcujicim
podminky poskytovani péce, vefejné-politickych opatfenich na podporu
neformalni péce, rozhodnuti vyrazné ovliviiuji i normativni oCekavani

SirSiho okoli atd.8®

Rozhodovani rodiny o doprovazeni umirajicihno Clovéka v domacim
prostfedi souvisi s:

e Hodnotami a postoji rodiny.

e Kdo bude péci poskytovat. Rozhodnuti starat se o umirajiciho
Clovéka nutné neznamena, Ze vSechny povinnosti a ukoly budou
leZet jen na jednom Clovéku. Zalezi napfiklad na dostupnosti
sluzeb. Rozhodnuti také souvisi s informovanim pfibuznych
a pratel.

e Orientaci v nabidce sluzeb, které poskytuje socialni systém a trh.
Co dostupné sluzby nabizeji, kolik stoji a které z nich jsou

hrazeny zdravotni pojisStovnou.

8 European charter for family carers [online]. srov. KUBALCIKOVA. Sociéini préce se
seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 64

8 GEISSLER, HOLENOVA, HOROVA. Vystupni analytické zprava o soucasné situaci
a potfebéach pedujicich osoba bariérach pro poskytovani neformaini péée v CR. s. 26
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e Orientaci v nabidce nejriznéjSich pomucek, které nemocnému
pomohou a pecujicim ulehci praci.

e Bytovou, ¢asovou a finanéni situaci rodiny.8”

Faktory, které ovliviiuji rozhodovani rodiny o doprovazeni
umirajicino Clovéka v domacim prostredi, souvisi s tim, jak pecujici
vnimaji uroven sveé odpovednosti k nemocnému Clovéku a zdroje, které
maiji k dispozici.t8

Rozhodnuti rodiny zajistit péci o své rodinné pfislusniky vSak
nezalezi jen na konkrétnich podminkach v individualnich rodinach, ale
je do znacné miry ovlivnéno nastavenim socialni politiky daného statu
vuci neformalnim pecovatelim, véetné formy finanéni kompenzace pro
pecujiciho. Problematika spojena s pecujicimi osobami zlstava stale
upozadéna. Diky vyzkumim zrealizovanym v Ceské republice
v minulych letech dochazi ke zmapovani a rozpoznavani dopadu, které
ma neformalni péfe na socialni, ekonomicky a osobni Zivot pecujicich

0s0b.89

3.2.1 Motivy poskytovani péce

Jednim ze zasadnich faktorl, které maji vliv na rozhodovani
rodiny o doprovazeni umirajicino Clovéka v domacim prostfedi, jsou

pravé hodnoty rodiny.

87 POCHMANOVA. Priivodce doméci pééi: pro ty, ktefi péci zvazuji, pro ty, ktefi ji
poskytuji. s. 5-6

8 BUZGOVA. Identifikace potfeb rodinnych pfislusniki v doméci paliativni pééi.
s. 91-95

89 KUBALCIKOVA. Sociéini préce se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 45
srov.GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Navrh strategického
dokumentu na podporu pecujicich osob. s. 5

50



Hodnota je to, co povazujeme za dulezité, cenné a vyznamné.
Hodnota zpUsobuje to, Ze davame néemu prednost pfed nécim jinym.
Je to tedy néco, co urCuje nasi volbu, co ma vliv na nase rozhodovani.
Hodnota je také vlastnost, ktera uspokojuje néjakou potiebu Clovéka.
Hodnota je tedy subjektivni, zavisi vice na citu nez na rozumu, at uz jde
o hmotnou véc nebo néjaky cin. Motivaci Ize brat jako hnaci silu udélat
néco, o ¢em si Clovék mysli, Ze to povede k uspokojovani jeho potfeb.
Motivované chovani sméfuje k néjakému cili.*°

Motivaci k péci obvykle byva silna emocionalni vazba a pocit
moralni zodpovédnosti. Hlavni motivaci k péci podle vyzkumu KFizove,
Janeckoveé a Bélacka je laska pecujici osoby k blizkému ¢lovéku, ktery
potfebuje pécCi a existence silné, solidarni rodiny. VSeobecné je
neformalni péCe povazovana zanéco normalniho, pfirozeného
a spravného oproti umisténi blizkého ¢lovéka do néjakého zafizeni.®!
Vzajemna rodinna podpora a pomoc je brana témér jako samoziejmost.
A to v obou smérech (rodi¢e détem a déti rodi¢iim, pfipadné i mezi Sirsi
rodinou). Prevzeti Clovéka do péce rodinou je vyrazem mezigeneracni
solidarity. Jefabek uvadi, ze v rodinach, které se rozhodly pecovat
o Clovéka v domacim prostifedi, existuje mezigeneraCni solidarita.
Model mezigeneracni solidarity plati za urCitych specifickych podminek,
kterymi jsou sdileni rodinné odpovédnosti, ochota k osobni obéti ve
prospéch celku rodiny, vyznamna potfeba pomoci blizkému ¢lovéku

a pecCovatelsky potencial rodiny (ve smyslu vzdalenosti od nemocného

% KUTNOHORSKA, CICHA, GOLDMANN. Etika pro zdravotné socialni pracovniky.
s. 47,52-53

o1 KRIZOVA, JANECKOVA, BELACEK. Family Carers” Perspectives on Integrated
Community Care in the Czech Republic. s. 289-296.
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a zdravotnich moznosti potencialnich peCovatelt). Socialni soudrznost
je predpokladem pro rodinnou péci.®?

Podle ToSnerové je pée o nemocné v rodiné a celé spole€nosti
zaloZena na moralce lidskosti, kdy zdravi maji zodpovédnost za péci
o ty, ktefi se o sebe uz postarat neuméji. Vztahy v rodiné, zalozené na
vzajemnosti a blizkosti by méli byt naplhovany oboustrannou uctou
a laskou.%

SkuteCnost, Ze rozhodnuti peCovat je motivovano predevSim
vzajemnym vztahem mezi pecujicim a nemocnym a vychazi
z moralnich postoji pecujicich, byla také potvrzena vyzkumem FDV.
K péci o blizkou osobu se pecujici rozhoduji pfedevSim na zakladé
osobniho pocitu, dle kterého je spravné péci blizké osobé poskytnout

a neprenechat ji Ustavni pédi.®

3.2.2 Potreby pecujicich béhem péce

Pecujici béhem péce jsou mnohdy nuceni potlacit vlastni
potifeby. A také maji €asto tendenci nerozliSovat mezi svymi vlastnimi
potfebami a tim, co Ize ve skuteCnosti povazovat spiSe za potfebu
pecovaného. Pohlceni péci mize nastat jako dUsledek absence nebo
nedostatku dostupnych podpurnych sluzeb, které by od samého
pocCatku poskytovani péce prevzaly €ast povinnosti a vytvarely tak
prostor pecujicim, aby se mohli zabyvat také svymi potfebami.®®

Mezi dllezité potfeby pecujicich béhem Casto narocné péce patfi

odpocinek, moznost vénovat se vlastnim aktivitam, které nesouvisi

92 JERABEK. Mezigeneraéni solidarita v pééi o seniory. s. 271, 276
93 TOSNEROVA. Pocity a potfeby pecujicich o starsi rodinné prislusniky: privodce
pro zdravotniky a profesionalni pecovatele. s. 5
% GEISSLER, HOLENOVA, HOROVA. Vystupni analytické zprava o soucasné situaci
a potfebéach pedujicich osoba bariérach pro poskytovani neformalni péée v CR. s. 26
9% KUBALCIKOVA. Socialni prace se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 61
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s poskytovanim péce. Pecujici také potfebuji mit Cas vénovat se i peci
o vlastni zdravi. Mnozi pecuijici postradaji zakladni informace o tom, na
koho se mohou obratit, na jaké davky maji narok, jaké socialni sluzby
mohou vyuzivat, jaké pomlcky mohou dostat. Pro pecujici je také
dulezité ziskani nacviku nékterych pecCovatelskych a o3etfovatelskych
ukon(. %

Tyto vySe uvedené potfeby potvrzuje Buzgova, ktera poukazuje
na dullezitost potfeb rodinnych pfisluSnikd pecujicich o umirajiciho
Clovéka. Dale uvadi, jaké jsou nejCastéjSi potfeby a nenaplnéné potreby
pecujicich. Rodinni pecujici povazuji za dulezité mit dostatecnou
informovanost, mit dobry vztah s profesionaly a emocionalni podporu.
Mezi nejCastéji uvadéné nenaplnéné potieby rodinnych pfislusnika pati
potfeba informaci zahrnujici zejména vice informaci o domaci péci.
Vhodna podpora (napfiklad multidisciplinarniho tymu) a péce o rodinné
pecCujici mize vést ke snizovani peCovatelské zatéze a celkovému
zvy$eni kvality Zivota.®”

Naplnéni potieb rodiny mize byt pouzito jako dulezity indikator
kvality poskytované péce. Jsou rozliSovany Ctyfi hlavni kategorie potreb
rodinnych pfislusnika:

1. potfeba v souvislosti s komfortem umirajiciho

2. potfeba informaci

3. potieba praktické péece

4. potfeba emocionalni podpory %8

% BOHUNOVSKA, RYPALOVA. Podpora neformainich pecujicich o lidi s demenci
v kraji Vysocéina. s. 200-205 srov. KUBALCIKOVA. Sociélni préce se seniory
v kontextu kritické gerontologie. s. 61-63

97 BUZGOVA. Identifikace potieb rodinnych prislusnikti v domaéci paliativni péci.
s. 91-95

%8  BUZGOVA. Identifikace potfeb rodinnych pfislusnikii v doméci paliativni pééi.
s. 91-95
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Zahrani¢ni odborna studie Carduff a kolektiv prozkoumala
prekazky rodiny pfi péc€i o umirajiciho Clovéka. Studie vychazi ze
setkani s peCovateli a zdravotniky (tzv. focus group). Dale ze seminare
s vyzkumniky PPCRG (Primarni vyzkumna skupina pro paliativni péci),
kde probihala diskuse na téma role, identita pecujicich osob a potreba
jejich podpory (fyzické, socialni, psychologické a duchovni). Vysledkem
je, ze se objevuji urCité kategorie bariér. A to, Zze pecujici osoba se
ihned nedokaze identifikovat se svoji novou roli. Pfi zhorSujicim se
stavu nemocného Clovéka se pecujici osoby citi byt neschopni se
o0 blizkého postarat. DalSi bariérou jsou nedostate¢né informace
a nefunguijici podpora ze strany lékar(.%°

Oba dva odborné ¢lanky (Buzgova a Carduff) poukazuji na
dulezitost potfeb osob, které pecuji o umirajiciho Clovéka. Stejné tak se
shoduji vtom, Ze rodinni pfislusnici povazuji za dulezité mit
dostateCnou informovanost, mit dobry vztah s profesionaly a mit
emocionalni podporu. Mezi nenaplnénymi potfebami byla nejCastéji
uvadéna nedostateCna informovanost, napfiklad o moznostech
socialnich a zdravotnich sluzeb, finanéni podpory apod. Clanky uvadéji,
Zze je péCe o umirajici osobu narofna a Casto souvisi s fyzickou
a psychickou zatézi. Proto je dllezita vhodna podpora a péce o pecujici
osoby. Oba dva ¢lanky podotykaji, Zze je jeSté potfeba prozkoumat
a identifikovat potfeby pecujicich osob a tim zvysit efektivitu

a uziteGnost moznych intervenci.'

% CARDUFF et al. Understanding the barriers to identifying carers of people with
advanced illness in primary care: triangulating three data sources.

100 BUZGOVA. Identifikace potfeb rodinnych pfislusniki v doméci paliativni pédi.
s. 91-95 srov. CARDUFF et al.. Understanding the barriers to identifying carers of
people with advanced illness in primary care: triangulating three data sources.
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3.2.3. Zdroje pecujicich

Vedle motivace k péci by méla pecujici osoba zkoumat, jaké ma
pro pécCi moznosti a predpoklady (psychické, zdravotni, socialni,
materialni) a zda ma ve svém okoli potfebné zdroje pomoci. Proto
dalSim dulezitym faktorem je otazka zdrojl, ze kterych mohou pecujici
osoby béhem narocné péce Cerpat silu a vem maji oporu. Vnimani
naro¢nosti péce souvisi s mnoha faktory, jednim z nich je i to, zda je
péCe v rodiné sdilena a podili se na ni vice &lent rodiny. Vysledky
vyzkumu FDV potvrzuji fakt, Ze peCovatelé se opiraji hlavné o pomoc
nejblizSich rodinnych pfislusnikt. NejCastéji s péCi vypomaha partner
nebo déti pecujicich.0!

Vyznamnym zdrojem pro pecujici jsou silné rodinné vztahy.
Oporu mohou pecujici nalézt i vramci jejich komunity, ve které Ziji.
Konkrétné v sousedskych vztazich. Vzajemna pomoc mezi sousedy je
rozSifenéjsi v menSich méstech a na vesnicich, v mistech s fungujicim
komunitnim Zivotem, kde se lidé navzajem znaji. Obzvlast v menSich
obcich s niz8i dostupnosti podplrnych sluzeb je sousedska vypomoc
klicova. Podpora sousedu pfi péci je velikou pomoci. Sousedé mohou
pomoci s nékterymi ukony péce a tim pravidelné pecujicimu odlehcit
nebo asistovat v ne¢ekané krizové situaci.%?

Dulezitou roli v zivoté pecujici sehravaji svépomocné a podplrné
skupiny, které zakladaji samotni neformalni pecovatelé. Ty davaji
peCovatelim moznost setkat se s dalSimi pecujicimi a sdilet své
problémy a zkuSenosti. Moznost setkat se a promluvit si s nékym, kdo

se nachazi v obdobné ZzZivotni situaci, mize byt pro pecujici osoby

101 SIMONIK. Podpora neformélnich pecovateli zavéreéna zprava z vyzkumu
(Zakladni analyticka zprava z dotaznikového $etfeni). s. 21

102 GEISSLER, FISCHEROVA, HOLENOVA et al. Jak podporovat pecujici na
regionalni a lokalni urovni?: Pfiklady dobré praxe. s. 65
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dalsim vyznamnym zdrojem pomoci. Podle vyzkum FDV jsou
svépomocné skupiny Casto jedinou akci, kterou pecujici osoby
navs$tévuji. Podpurné skupiny hodnoti pecujici velmi kladné. 103

Mezi hlavni zdroje socialni opory patfi pfirozené systémy opory
(rodiny, pfibuzni, znami), nabozenské organizace, pomahajici profese,
podplrné skupiny organizované odborniky a svépomocné skupiny.
Idealni model péce by mél fungovat na solidarité a socialni soudrznosti
pecujici rodiny. Tam, kde je laska a ucta, nebude péce lehci, ale bude

psychicky lépe zvladnutelna.%4

3.3 Uskali péce

V ramci sektoru neformalni péce jsou rodinni pecCovatelé
v mnoha ohledech velmi zranitelnou skupinou. Na rozdil od
dobrovolniku, pratel, sousedské vypomoci apod. jsou ve Vvétsiné
pfipadl primarnimi peCovateli a nezfidka jedinymi pecujicimi. Tim, ze
jsou zaroven blizkymi pfibuznymi pfijemce péce, mohou jen obtizné
peci vzdat v okamziku, kdy jim jejich situace pfipada jiz nadmiru tiziva,
osobni naklady pfilis velké Ci peCovatelské povinnosti prekraCujici jejich
moznosti.'9°

Dlouhodobéjsi poskytovani casto velmi narocné a komplexni
péCe ma dopady na vétSinu nebo i vSechny oblasti zivota pecujiciho.
PécCe o blizkou osobu v domacim prostfedi tedy predstavuje zatéz ve
fyzické, psychické, financni, socialni i spiritualni oblasti. Buzgova uvadi,

Ze je pélCe o0 umirajici osobu naro¢na, omezuje pracovni proces,

103 GEISSLER, HOLENOVA, HOROVA. Vystupni analytické zpréva o soudasné
situaci a potrebach pecujicich osoba barieérach pro poskytovani neformalni péce
vCR. s. 29

104 BASTECVKA. Terénni krizova prace: psychosocialni intervencni tymy. s. 87,
ONDRUSOVA, KRAHULCOVA. Gerontologie pro socialni praci. s. 270

105 KUBALCIKOVA. Socialni prace se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 48
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rodinny zivot i socialni vztahy a €asto souvisi s fyzickou a psychickou

zranitelnosti.196

3.3.1 Psychicka a fyzicka zatéz pecujicich

PécCe o Clena rodiny je narocna psychicky i fyzicky. Ovliviuje
nejen pecujici osobu, vztah mezi pecCujicim a umirajicim, ale odrazi se
v celé rodiné i SirSi komunité. Dopady péfe muizeme rozdélit podle
Michalkové do nékolika kategorii — psychické, zdravotni, financni,

socialni, rodinné a profesni.'%”

Psychicka zatéz

Uloha rodinného pedéovatele pfinasi zménu, ktera ovliviiuje hned
nékolik oblasti Zivota pecujiciho. Zmény mohou pusobit na osobni rist
peCovatele, ale zaroven jsou zdrojem stresu, napéti i uzkosti. Do
psychické zatéZe se fadi stala pozornost a sledovani stavu nemocného,
pruzné reakce na pozadavky a zménu u nemocného. Psychicky
narocna je vysoka mira odpovédnosti, ale zarovenn mala moznost
ovlivnit situaci a z toho plynouci pocit bezmoci. PéCe ma vliv na vztahy
vrodiné a socialni oblasti (zména roli pfi péci, nedostatek volného
Casu, ztrata zaméstnani). Bézna je socialni izolace, ktera je zplsobena
nesCetnymi Casové naroCnymi cinnostmi spojenymi s péci, coz

pecujicimu brani v kontaktech s ostatnimi.’08

106 BUZGOVA. Identifikace potfeb rodinnych pfislusnikii v doméci paliativni pédi.
s. 91-95

107 MICHALKOVA. Situace neformalnich peéujicich v Ceské republice. s. 261-266

108 KURUCOVA. Zatéz pecovatele: posuzovani, diagnostika, intervence a prevence
v pééi o nevylééitelné nemocné. s. 50 srov. KUBALCIKOVA. Socialni prace se
seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 53-55 srov. MICHALKOVA. Situace
neformalnich pecujicich v Ceské republice. s. 261-266
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Fyzicka zatéz

Zdravotni problémy pecujicich osob jsou dany dlouhodobosti
péce, psychickou a fyzickou namahou, pfepinanim organismu pecujici
osoby. Mnoho pecovateli se jiz potyka se zdravotnimi problémy
v dusledku vlastniho vySSiho véku a zatéz astres vyplyvajici
z poskytovani pécCe rozvoj téchto potizi zhorSuje. Pecujici se Casto
dostavaji do situace, kdy je nema v poskytovani péce kdo zastoupit,
proto mnohdy nemohou své vlastni nemoci vylécit, maji problém se
dostat k lékafi, odkladaji planované operace apod. Zaroven se u velké
Casti dlouhodobé pecujicich v pribéhu €asu objevi a rozviji zdravotni
potize, jako jsou bolesti zad, spankovy deficit, zplsobeny nutnosti
poskytovat pé¢i ivnoci, vstavat Kkpfijemci péce, spolu
s nedostatkem moznosti vlastni fyzické regenerace. Fyzickou zatéz
peCovatele zpUsobuje statické zatiZzeni, vykony kolem nemocného
(napf. zvedani a manipulace), nedostatek ¢asu na stravovani a pitny
rezim.199

Dle vyzkumu organizace TRI z roku 2016 vyplynulo, co je nejvice
pro pecujici osoby na pécCi narocné. Jako nejCastéji zmifovany aspekt
se ukazal pocit bezmoci. Na druhém misté je konfrontace se samotnym
faktem umirani a tim, jaké zmény tento proces provazi. Mezi dalSimi
zminénymi faktory byla napfiklad ¢asova a organizacni naro¢nost péce,
komunikace s ostatnimi pfibuznymi, nebo nefunkénost zdravotniho
systému, ktery pfibuznym neposkytoval dostateCnou podporu. Tyto

vysledky ukazuji na problémy, na které je do urcité miry mozné pecujici

109 KURUCOVA. Z4téz pedovatele: posuzovani, diagnostika, intervence a prevence
v péci o nevylécitelné nemocné. s. 50 srov. KUBALCIKOVA. Socialni prace se
seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 53-55
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pfipravovat a také zduarazruji vyznam psychosocialni podpory, kterou

naptiklad domaci hospice pecéujicim nabizeji.'°

3.3.2 Finanéni a materialni zajisténi péce

Mezi negativni dopady péce dle vyzkumu FDV pecujici uvadéji,
Ze se jim nedafi bez obtizi sladit vlastni zivot s pécCi. Napfiklad sladéni
poskytovani péCe a zaméstnani je v delSi Casové perspektivé dosti
obtizné a klade velké naroky nejen na pecujiciho samotného, ale
vyZaduje velkou toleranci a vstficnost i od zaméstnavatelt pecujicich.
Rodinni peCovatelé se dostavaji v souvislosti s dlouhodobym
poskytovanim péce do financnich potizi. PéCe je finanéné nakladna
nejen tim, Ze pecujici Casto musi omezit ¢i ukoncit viastni vydélecnou
¢innost, ale také proto, Ze domaci péce €asto znamena noveé vydaje na
léky, pomUcky ¢&i socialni sluzby."

Vylouceni z prace, ztrata kontaktu s profesi, zména pracovnich
navyku, to vS8e ma nasledky i do budoucnosti, kdy jiz potfeba pecovat
o Clena rodiny skonli a ukaze se, Ze pecujici po ukoncCeni zvlasté
dlouhodobé péce muze obtizné hledat praci.''?

DalSi dulezity aspekt péce je misto, kde je péCe poskytovana,
tedy vhodna bytova situace. Nékdy je potfeba, aby rodina upravila
prostor, kde umirajici dosud Zil, aby byl co nejvice bezbariérovy
(odstranéni prahl, instalace madel). Stim souvisi i zajisténi

kompenzaclnich pomucek (polohovaci postel, toaletni zidle apod.)

110 CABRNOCH et al.. Viyzvy hospicové péce. s. 14

"1 GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Névrh strategického
dokumentu na podporu pedujicich osob. s. 13 srov. KUBALCIKOVA. Sociéini
prace se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 58

112 MICHALKOVA. Situace neforméinich pecujicich v Ceské republice. s. 261-266
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Druhou variantou je, Ze si svého blizkého Clovéka rodina bere k sobé

domuy. 13

3.4 Pomoc a podpora pecujicim

Pecujici rodiny vyzaduji podporu podle zasady: ,Pecujte

o pecujici rodiny, aby ony mohly pecovat o své zavislé c¢leny. "4

Michalkova rozdéluje podporu na nefinancni (dostupné
informace, respitni sluzby, seminare), finanéni podporu (socialni davky)
a nepfimou podporu (podpora zaméstnavatell a organizaci vénujicich
se pecujicim). Dulezité je podporovat soudrznost a solidaritu v rodiné.
Podpofit rodinu jako celek a zdUraznit, Zze ¢len rodiny, potfebujici pédi
druhého, je stale ¢lenem rodiny, ma ji stale co dat.’"®

Pecujici osoba potifebuje hlavné dostate¢né informace. Napfiklad
informace o nemoci blizkého, jak peCovat, jaky pribéh bude nemoc mit
a jaké zdravotné socialni sluzby mohou vyuzit. Pro umirajiciho ¢lovéka
v domacim prostiedi a jeho pecovatele je prakticky lékaF dulezitym
partnerem. Mél by byt koordinatorem péce, privodcem po
zdravotnickém systému.''® Ostatni informace muZe pecujici osoba
ziskat napfiklad v poradnach nebo i socialnich odborech obecnich

ufadu.

113 POCHMANOVA. Prilvodce doméci péci: pro ty, ktefi pécdi zvazuji, pro ty, ktefi ji
poskytuji. s. 11-13

114 ONDRUSOVA, KRAHULCOVA. Gerontologie pro sociélni préci. s, 270

115 MICHALKOVA. Situace neformélinich pecujicich v Ceské republice. s. 261-266

116 PROVAZNIKOVA. Rady pro pecujici o &lovéka s demenci. s. 24 srov. SLAMA,
DRBAL, PLATOVA. Umfit doma: pfirucka pro laické peéujici. s. 52-54
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Poradny

Soucasti nékterych socialnich a zdravotnickych sluzeb jsou
poradny odborného socialniho poradenstvi. V nich Ize ziskat informace
0 socialné pravnim systému (napfiklad jaké jsou typy a naroky na
ziskani socialnich davek) a o v8ech socialnich sluzbach v regionu. Pro
pomoc pecujicim o nemocné v zavéru zivota jsou nejvhodnéjsi poradny
pfi hospicich.7

Zakladni socialni poradenstvi poskytuje osobam potifebné
informace pfispivajici k FeSeni jejich nepfiznivé socialni situace.
Zakladni socialni poradenstvi je zakladni Cinnosti pfi poskytovani vSech
druht socialnich sluzeb. Zatimco odborné socialni poradenstvi je
poskytovano se zaméfenim na potfeby jednotlivych okruh( socialnich
skupin, napfiklad pravé v poradnach pro seniory a ve specialnich

zdravotnickych zafizenich hospicového typu.''®

Multidisciplinarni tym
Multidisciplinarni tym poskytuje podporu pecujicim v ramci sluzby
domaciho hospice, nabizi cely komplex sluzeb od I|ékarske
a oSetfovatelskeé péce pres socialni poradenstvi, odlehCovaci sluzby az
po psychologickou podporu a spiritualni péci. 19
Do multidisciplinarniho tymu obvykle patfi:
o Paliativni lékarf — pfijima pacienta do péce, vyhodnocuje

pfiznaky a nastavuje |éCbu

117 SLAMA, DRBAL, PLATOVA. Umfit doma: pfirucka pro laické peéujic s. 56

18 Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 37

19 Standardy mobilni specializované paliativni péce. 2019. s. 15, 18 srov.
ZAVADOVA. Pése o nevyléditelné nemocné a umirajici v domécim prostredi.
s. 10-11

61



o Paliativni sestra — je vintenzivnim kontaktu s pacientem
i rodinou, zajistuje vykonavani péce predepsané Iékafem,
zjistuje aktualni zdravotni i psychicky stav vSech zucastnénych

e Socialni pracovnik — pomaha rodiné s praktickymi nalezitostmi
(uzavirani smluv, zajiStovani pfispévku na péci, puUjCovani
kompenzacnich pomucek apod.)

e Psycholog ¢i psychoterapeut — nabizi nemocnému i jeho
blizkym moznost mluvit o naro¢né Zzivotni situaci, pomaha
s urovnavanim problematickych situaci ¢i vztah

e Duchovni — zapojuje se do péCe na pFani pacienta €i jeho
rodiny, podporuje zucCastnéné ve hledani nadéje, smyslu, viry.
Nasloucha, pomaha hledat odpovédi na otazky Pro¢? Jak dlouho

jesté? Kdo se postara? Kdo mi odpusti? '2°

Soucasti multidisciplinarniho tymu byva i dobrovolnik. Role
dobrovolnika je takova, Zze napfiklad dokaze zastoupit pecujiciho, ktery
si potfebuje na chvilku odpocinout, nebo délat néco jiného. Nékdy si
pecujici potfebuji povidat o naronosti péce s nékym ,zvenku“ mimo
rodinu, tim muaze byt pravé dobrovolnik.?’

Pfi praci s rodinou je tfeba pracovat empaticky a citlivé vnimat

jeji specifika, zazité ritualy, zvyklosti i strukturu.

Svépomocné skupiny
Lidem obvykle pomaha, kdyZz mohou své problémy s nékym
sdilet, a to nejlépe s nékym, kdo ma problémy podobné. A to je cilem

svépomocnych skupin. Jedna se o skupiny, v nichZ si vzajemnou

120 Paliativni péce: Multidisciplinarni paliativni tym [online].
121 Cesta domU: Dobrovolnik v rodiné pacientt [online].
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pomoc pfi feSeni osobnich, rodinnych nebo komunitnich problém
poskytuji ti, kdo jimi trpi. Clenové skupiny si pfedavaji informace,
poskytuji si emocionalni podporu, nékdy si poskytuji i pfimou praktickou

pomoc a obhajuji spole¢né zajmy. 22

3.41 Socialni a zdravotni sluzby poskytované
v pfFirozeném socialnim prostredi

Sluzby v pfirozeném socialnim prostfedi existuji, jak v oblasti
péce o zdravi (zdravotni sluzby), tak v oblasti pomoci lidem v obtizné
zivotni situaci (socialni sluzby). V optimalnim pfipadé tyto sluzby
spolupracuji a navazuji na sebe, vytvareji systém zdravotné socialni
péCe. Nékdy jsou zdravotné socialni sluzby poskytovany jednou
organizaci, jindy je koordinace zajisténa v ramci komunitniho planovani.
Pecujici osoby, které se staraji o Clovéka v domacim prostiedi, tak
mohou vyuzit hlavné terénnich sluzeb, ale existuje i moznost

kratkodobych pobytovych sluzeb (tzv. respitni péce).

Domaci zdravotni péce je poskytovana vétSinou tzv. agenturami
domaci pécCe. V agenturach domaci péce pracuji vSeobecné sestry,
které poskytuji oSetfovatelské ukony predepsané praktickym |ékafem
(pfipadné oSetfujicim lékafem v nemocnici pfi propusténi pacienta do
domaciho prostfedi) jako jsou napf. odbéry krve, pfevazy, aplikace
injekci, oSetfeni proleZenin, rehabilitace. Jsou-li tyto sluzby pfedepsané
lékafem, jsou hrazeny zdravotni pojistovnou. Mnohé agentury nabizeji

i moznost, aby si jejich zdravotni sluzby hradil sam pacient. 23

122 MATOUSEK. Slovnik socialni prace. s. 218

123 POCHMANOVA. Priavodce domaci péci: pro ty, ktefi péci zvazuji, pro ty, ktefi ji
poskytuji. s. 21 srov. Zakon &. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi., § 22
a22a
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Domaci hospic je oznaceni pro domaci zdravotni péci o nevylécitelné
nemocneé v terminalnim stavu ve vlastnim prostfedi nemocného.
Samotnym hospicem se rozumi ,poskytovatel, ktery poskytuje zdravotni
sluzby nevylécitelné nemocnym pacientum v terminalnim stavu ve
specialnich IGzZkovych zdravotnickych zafizenich hospicového typu
nebo ve viastnim socialnim prostiedi pacienta. 1%

Agentura domaci péce poskytuje sluzbu na zakladé presného
rozpisu praktickym nebo jinym oSetfujicim Iékafem, ale l|ékaF neni
k dispozici mimo svou ordinaCni dobu. Zatimco domaci hospic
poskytuje specializovanou paliativni pécCi lidem skrze sluzby

multidisciplinarniho tymu 24 hodin denné 7 dni v tydnu.12°

Pecovatelska sluzba je terénni sluZzba poskytovana osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z dldvodu véku, chronického onemocnéni
nebo zdravotniho postizeni. Sluzba je poskytovana v domacim
prostfedi osob nebo v zafizenich socialnich sluzeb v téchto Cinnostech:
pomoc pfi zvladani béznych ukonu péce o vlastni osobu, pomoc pfi
osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy, pomoc pfi zajisténi
chodu domacnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym

prostiedim.!26

Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z duvodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické
osoby. Sluzba se poskytuje bez &asového omezeni v pfirozeném

socialnim prostfedi osob a pfi €innostech, které osoba potfebuje. Oproti

124 Zakon ¢&. 372/2011 Sbh., o zdravotnich sluzbach § 44a; Zakon ¢. 48/1997 Sb.,
o vefejném zdravotnim pojiSténi § 22 a 22a

125 Cesta domU: Casté dotazy [online].

126 Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 40
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peCovatelské sluzbé je osobni asistence rozSifena o pomoc v téchto
oblastech: vychovné, vzdélavaci €innosti a pomoc pfi uplathovani prav,

opravnénych zajm( a pfi obstaravani osobnich zalezitosti.1?’

Odlehéovaci sluzby (respitni péce) jsou terénni, ambulantni nebo
pobytové sluzby poskytované osobam, které maji snizenou
sobéstatnost z duvodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, o které je jinak peCovano v jejich domacim
prostfedi. Cilem této sluzby je umoznit pecujici osob& nezbytny

odpocdinek.128

Denni a tydenni stacionare jsou sluzby ambulantni (denni stacionar)
nebo pobytové (tydenni stacionar), které se poskytuji osobam, které
maiji snizenou sobéstacnost z divodu véku nebo zdravotniho postizeni,
a osobam s chronickym duSevnim onemocnénim, jejichz situace
vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Denni stacionar Ize tak

kombinovat s domaci péci.'?°

Pujcovna kompenzaénich pomicek je cCasto soucasti nabidky
nékterych poskytovatell socialnich nebo socialné zdravotnich sluzeb.
Kompenzacni pomuckou muaze byt napfiklad polohovaci postel,
antidekubitni matrace, elektrické zvedaky, mechanické voziky,
choditka, sprchové a toaletni Zzidle apod. Kompenzaéni pomucky
mohou zlepSit kvalitu Zivota nemocného a sou€asné usnadniuji pecujici
osobé& manipulaci a pomoc pfi zajisténi péce. Tato sluzba je obvykle

zpoplatnéna.3°

127 Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 39

128 Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 44

129 Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 46 a § 47

130 SLAMA, DRBAL, PLATOVA. Umfit doma: prirucka pro laické pecujici. s. 56 srov.
Cesta domu: Pdjcovna pomtdcek [online].
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Pokud se podafi vytvofit funkéni sit' terénnich, ambulantnich
a pobytovych sluzeb s profesionalnim personalnim obsazenim za
dostupné uhrady pro uZivatele, zajisti se tim odpovidajici pomoc
neformalnim pecujicim a eliminuji se stresové faktory domaci péce. Tim
se také zvladne zajistit dustojny a klidny konec Zivota lidi v domacim

prostfedi a plnohodnotny Zivot pe¢ovatel(im.3

3.4.2 Financ¢ni podpora

Prispévek na péci

Prispévek na péci se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné
fyzické osoby. Podminky naroku na pfispévek na péci definuje § 7
zadkona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach takto: ,Narok na
prispévek na péci ma osoba, ktera z duvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu potrebuje pomoc jiné fyzické osoby pfi zviadani
zakladnich Zivotnich potfeb v rozsahu stanovém stupném zavislosti.”
Dale je pfispévek na péci upraven vyhlaskou €. 505/2006 Sb., kterou se
provadi néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach.

Z tohoto pfispévku je podle § 7 odst. 2 hrazena pomoc, kterou
muUze poskytovat osoba blizka, asistent socialni péce, registrovany
poskytovatel socialnich sluzeb, nebo také specialni Iuzkové
zdravotnické zafizeni hospicového typu. O pfispévku na péci rozhoduje
Utad prace na zakladé posudku od lékafské posudkové sluzby
prislusné okresni spravy socialniho zabezpeceni.

VySe pfispévku je stanovena na zakladé zhodnoceni stupné

zavislosti. Ten se urCuje posouzenim poctu Zivotnich potfeb, které neni

131 BOHUNOVSKA, RYPALOVA. Podpora neformélnich peéujicich o lidi s demenci
v kraji Vysocina. s. 200-205
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osoba schopna bez dopomoci jiné fyzické osoby zvladat. Hodnoti se
zvladani Zzivotnich potfeb (§ 9 mobilita, schopnost orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon
fyziologické potfeby, péCe o zdravi, osobni aktivity a péce
o domacnost). Stupné zavislosti jsou C&tyfi. Od roku 2019 doslo
k vyraznému navysSeni €astky pro treti a Ctvrty stupen zavislosti, ale jen
pro osoby, které nevyuZivaji pobytové socialni sluzby, tedy jsou
v domaci péci. Dle vlastni praxe mohu uvést, Ze terminalné nemocnym
lidem se obvykle pfiznava Ctvrty stupen zavislosti, tj. v domaci péci
19.200 K& mésicné.

Rizeni o pfiznani zadina tim, Ze socialni pracovnik krajské
poboéky Utadu prace podle § 25 odst. 1 provadi socidlni Setfeni, pfi
kterem se zjiStuje schopnost samostatného Zivota osoby v jejim
pfirozeném prostfedi. Poté na zakladé socialniho Setfeni a lékarskych
zprav hodnoti zdravotni stav posudkovy lékar.

Uskali, se kterym se rodina a nemocny mize setkat pfi
vyfizovani pfispévku na péci, spatfuji predevsSim v dlouhé cekaci dobé,
nez se tato socialni davka vyridi. Na zakladé vlastnich zkusenosti mohu
uvést, ze pfiznani pfrispévku na péci v hlavhim meésté Praze trva
pFiblizné tfi az Ctyfi mésice. Socialni Setfeni probiha do ftficeti dnd od
podani Zadosti. Pokud je Zadatel v terminalnim stadiu (nejCastéji je
poskytovatelem péce kromé rodiny i domaci hospic), tak je dobrou praxi
socialnich pracovnik(l Ufadu prace jit k t8mto Zadateldm prednostné.
Pokud se stihne provést socialni Setfeni, tak i v pfipadé, Zze se zadatel
pfiznani pfispévku nedozije, pfechazi narok na vyplatu davky na
pecujici osoby. Pfispévek na péci se vyplaci zpétné, tedy od podani
zadosti.
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Vyhodou pro osoby pecujici o osobu pobirajici pfispévek na péci
od druhého stupné zavislosti je, ze jim muze byt hrazeno zdravotni
pojisténi a doba pecCovani se zapocitava do doby potfebného pojisténi
na duchod jako takzvana nahradni doba pojisténi.

Prispévek na péci Ize také brat jako nejlepsSi centralné evidovany
udaj, ktery poskytuje pfedstavu o tom, kolik lidi poskytuje péci. Z dat
o prispévku na péci je patrné, Ze pocet pecujicich i pfijemcu pfispévku
se neustale zvySuje. Dle odhadi FDV 10-20 % pecujicich osob
poskytuje péci z rliznych duvodl bez podpory pfispévku na péci (napf.

neinformovanost, ostych, nechut absolvovat administrativni proces).32

Dlouhodobé oSetifovné

Peclujici osoba mulze pobirat oSetfovné podle § 39 zakona
¢. 187/2006 Sb., o nemocenském pojisténi, pokud se stara o Clena
domacnosti, jehoz zdravotni stav z ddvodu nemoci nebo Urazu
vyZaduje nezbytné oSetfovani jinou fyzickou osobou. A to nejvyse 9
kalendarnich dni. Pokud se jedna o dlouhodobéjsi péci, je tady moznost
dlouhodobého oSetfovného, které ustanovuje stejny zakon § 41a a Ize
jej Cerpat az po dobu 90 dni. To je také lhdta, po kterou by méla byt
vyfizena Zzadost o pfispévek na péci.

Davka, ktera je poskytovana od cCervna 2018, umoZnuje
pecujicim osobam zlstat doma v situaci, kdy budou pecCovat o €lena
rodiny, u kterého oSetfujici |ékaf zdravotnického zafizeni poskytujici
lGzkovou péci (zpravidla nemocnice) rozhodl, Ze jeho zdravotni stav

potfebuje po propusténi z hospitalizace celodenni domaci péci.

132 GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Névrh strategického
dokumentu na podporu peéujicich osob. s. 8-9 srov. GEISSLER, FISCHEROVA,
HOLENOVA et al. Jak podporovat peéujici na regionélini a lokalni trovni?: Pfiklady
dobré praxe. s. 5-6
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Hospitalizace musi trvat nejméné sedm dni. VySe dlouhodobého
oSetfovného je 60 % redukovaného denniho vymérovaciho zakladu.
Nejvétsi bariérou pro Cerpani davky dlouhodobého oSetfovného
ze strany pecujicich je pravé podminka sedmidenni hospitalizace.
Napfriklad néktefi onkologicky nemocni lidé dochazi do nemocnice
pouze ambulantné. Podobné je to i u geriatrickych pacientd. Ti obvykle
ziji v domacim prostfedi a ke zhorSeni zdravotniho stavu muze dojit
rychle, ale ne zplsobem, ktery by vyZzadoval hospitalizaci. Pokud ano,
tak jsou cCasto po stabilizaci stavu béhem 3-5 dnd propousténi
z nemocnice domu. Pecujici museji pak hledat jiny zpUsob, jak skloubit

praci a mnohdy ¢asové narocnou péci."33

Prispévek na zvlastni pomticku

Nékteré pomucky lze ziskat z plj¢ovny pomucek, pfipadné ji
nemocnému pfedepiSe lékaf a je mu CasteCné Ci plné hrazena
zdravotni pojisStovnou. V ostatnich pfipadech si Ize zaZadat o pfispévek
na zvlastni pomudcku na Ufadé prace. Jedna se napfiklad o motorové
vozidlo, schodolez, zvedaci ploSinu, stavebni prace spojené
s rozSifenim dvefi v byté a stavebni prace spojené s uzpulsobenim
koupelny a WC. Narok na pfispévek na zvlastni pomlicku ma osoba se
zdravotnim  postizenim  charakteru  dlouhodobé  nepfiznivého
zdravotniho stavu. Rizeni je obdobné jako u pfispé&vku na pééi. Pokud
se zadatel nedozije pfiznani prispévku, tak v pfipadé, ze byla pomUcka
jiz zakoupena, tak pfechazi narok na c¢lena rodiny, se kterou mél

Zadatel spoleénou domacnost.'3* Z vlastni praxe mohu uvést, Ze obc¢as

133 Cesta domU. Dlouhodobé osetrovné [online].

134 Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
§ 9, §17 a Priloha & 1 VyhlaSky €. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych
ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.
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tento prispévek vyuzivaji i lidé na konci zivota. Protoze pravé nemocni
a pecujici osoby v této situaci FeSi uzpusobeni bytu, prekonavani
schodl apod.

Dal$i pomoci muze byt pro pecujici osoby, které dopravuji
nemocného napfiklad k Iékafim pfiznany pradkaz pro osoby se
zdravotnim postizenim. Narok na prukaz osoby se zdravotnim
postizenim ma osoba stélesnym, smyslovym nebo duSevnim
postizenim charakteru dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu.'3®
Pokud je Zadateli pfiznan alespon tzv. prikaz ZTP, tak mu vznika na
zakladé parkovaci karty opravnéni bezplatné parkovat na vyhrazenych
mistech. A mlze si také zazadat o prispévek na mobilitu, ktery Cini

550 K& mésiéné.

Dle FDV z pfikladi dobré praxe je zfejmé, Zze mnoho kraja, obci,
uradu prace, poskytovatelu sluzeb, neziskovych organizaci a komunit
pecujicim osobam pozornost jiz vénuje. Pro mnoho aktér( je podpora

pecujicich osob vS$ak stale téma nové.'36

135 Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
§34 ] ] ]

136 GEISSLER, DVORAKOVA, FISCHEROVA, Alice et al. Névrh strategického
dokumentu na podporu pecujicich osob. s. 6, 22
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4. Faktory ovliviujici rozhodovani rodiny o
doprovazeni umirajiciho ¢lovéka v domacim
prostredi — vyzkumna ¢€ast

V praktické Casti diplomové prace navazu na vySe uvedené
teoretické poznatky a provedu vyzkumné Setfeni. Nejdfive se budu
zabyvat vyzkumnym cilem a vyzkumnymi otazkami, pfedlozim techniku
sbéru dat a charakterizuji pribéh Setfeni. Nakonec ziskana data

podrobim analyze a provedu jejich interpretaci.

4.1 Vyzkumny design — kvalitativni studie

Disman definuje kvalitativni vyzkum jako ,nenumerické Setfeni
a interpretaci socialni reality. Cilem je odkryt vyznam podkladany
sdélovanym informacim.“ 13’

Podle Svafi¢ka a Sedové je kvalitativni vyzkum proces zkoumani
jevl a problémua v autentickém prostredi, s cilem ziskat komplexni
obraz téchto jevl. Zamér vyzkumnika provadeéjiciho kvalitativni vyzkum
je rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvareji
socialni realitu.'%® Kvalitativni vyzkum tedy charakterizuje specificky
zpusob zachazeni se ziskanymi daty. Jedna se o systematicke,
nenumerické organizovani dat s cilem odhalit témata, pravidelnosti,
kvality a vztahy.'3°

Zakladni charakteristikou kvalitativniho vyzkumu podle Hendla je
to, Ze se provadi pomoci delSiho intenzivniho kontaktu s terénem nebo

situaci jedince €i skupiny jedincl. Tyto situace jsou obvykle banalni,

137 DISMAN. Jak se vyrabi sociologické znalost: pfirucka pro uZivatele. s. 285
138 SVARICEK, SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. s. 17
139 ZHANEL, HELLENBRANDT, SEBERA. Metodologie vyzkumné prace. s. 46
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reflektujici kazdodennost jedincu, skupin spolec¢nosti nebo organizaci.
Déale Hendl u kvalitativniho vyzkumu zduarazruje, Zze na rozdil od dat
ziskanych kvantitativnim vyzkumem l|ze data ziskana timto vyzkumem
jen stézi zobecnit, protoze vyzkumnik pracuje s omezenym poctem
jedincll a obvykle na jednom misté. 40

Typy dat v kvalitativnim vyzkumu zahrnuji prepisy terénnich
poznamek z pozorovani a rozhovoru, deniky, osobni komentare
a vS8echno to, co nam pfiblizuje v8edni Zivot lidi. Hlavnim ukolem je
objasnit, jak se lidé v daném prostfedi a situaci chapou, co se déje,
pro¢ jednaji urCitym zpUsobem a jak organizuji své vSednodenni
aktivity. Vyzkumnik vytvafi podrobny popis toho, co pozoroval
a zaznamenal.'!

Lze ocCekavat, ze kvalitativni vyzkumu mi umozni zkoumat
hloubéji i rodinu v situaci rozhodovani o péci a poskytovani péce svému
¢lenu na konci jeho zivota. V ramci vyzkumu pujde o subjektivni
zachyceni zkuSenosti rodinnych pecujicich s péc¢i o jejich blizkého

a o porozumeéni socialni realité, ve které se pecujici nachazeji.

4.2 Cil vyzkumu

Cilem diplomové prace je zjistit, jaké faktory ovliviuji
rozhodovani rodiny o doprovazeni umirajiciho Clovéka v domacim
prostiedi.

Diplomova prace nahlizi na téma neformalni pé€e o umirajiciho
Clovéka v domacim prostfedi hlavné z pohledu rodinnych pecujicich.
Z mého teoretického zkoumani vyplynulo, jaké jsou divody, které brani

rodinam pecCovat o umirajiciho Clovéka v domacim prostfedi. A naopak

140 HENDL. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody a aplikace. s. 52
141 ZHANEL, HELLENBRANDT, SEBERA. Metodologie vyzkumné prace. s. 46
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jakeé existuji zdroje, které rodiné umozni o umirajiciho ¢lovéka pecovat
doma. Zajima mé tedy, co vSe hraje roli vrozhodovani rodiny
o doprovazeni umirajiciho ¢lovéka v domacim prostfedi v realném
Zivoté. Zda jsou to spiSe hodnoty rodiny nebo praktické zalezitosti.
VedlejSim cilem vyzkumu je popsat zkuSenost s péci, jaké problémy
nastaly pfi péCi a jakych zdravotnich a socialnich sluzeb rodiny realné

vyuzily.

Hlavni vyzkumné otazky:
e Jaké faktory ovliviiuji rozhodovani rodiny o doprovazeni
umirajiciho ¢lovéka v domacim prostiedi?
e Co motivovalo rodiny k tomu, Ze se rozhodly pecCovat
o umirajiciho ¢lovéka v domacim prostiedi?
VedlejSi vyzkumné otazky:
e S jakymi problémy se rodiny pfi peCovani potykaly?
e Jakou roli pfi tom sehrala sluzba domaciho hospice a tym

domaci hospicové péce?

4.3 Technika sbéru dat

Néktefi autofi zduraznuji, ze volba techniky sbéru dat se
v procesu kvalitativniho vyzkumu nachazi az po stanoveni cilt vyzkumu
a definovani vyzkumnych otazek. Techniky sbéru dat jsou specifické
postupy poznavani urcitych jevd, které vyzkumnik uziva s cilem rozkryt
a reprezentovat to, jak lidé interpretuji a vytvareji socidlni realitu.4?
S ohledem na cil naseho vyzkumu jsem si zvolila techniku

polostrukturovaného rozhovoru.

142 SVARICEK, SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. s. 142
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Polostrukturovany rozhovor

Rozhovor je nejCastéji pouzivanou metodou sbéru dat
v kvalitativnim vyzkumu. Pouziva se pro né& oznacCeni hloubkovy
rozhovor, jez mizeme definovat jako nestandardizované dotazovani
jednoho ucastnika vyzkumu zpravidla jednim vyzkumnikem pomoci
nékolika otevienych otazek. Polostrukturovany rozhovor vychazi
z pfedem pripraveného seznamu témat a otazek. Vyhodou této techniky
je, ze vyzkumnikovi ponechava prostor pro to, aby dle situace ménil
pofadi otazek, doptaval se na pfipadné nejasnosti nebo upfesnoval
otazky, kterym respondent nerozumi. Soucasti rozhovoru byva
i pozorovani neverbalnich projevu respondentu. 43

Pro ucely mého vyzkumu jsem jako techniku sbéru dat zvolila
polostrukturovany rozhovor proto, ze se mi jevil jako nejvhodnéjsi
postup zkoumani skute€nosti z oblasti naroCnych zivotnich zkusenosti
vybranych pecujicich osob. Rozhodovani v téZzké Zivotni situaci, jako je
doprovazeni na konci zivota, umirani a smrt, jsou témata velmi osobni,
citivd a zasahuji do intimity rodiny. Proto pokladam osobni kontakt,
ktery rozhovor vyzaduje, za velmi dulezity. Tento design vyzkumu
poskytuje pecujicim dostatek prostoru pro vyjadfeni svych nazord,
postoji a zkuSenosti s péci. Béhem rozhovoru lIze vypozorovat
i neverbalni projevy. Prostfednictvim analyzy téchto rozhovor( chci

zodpoveédét vySe zformulované vyzkumné otazky.

Otazky k rozhovortim jsem si dale rozdélila do nasledujicich oblasti:
1.) hodnotové nastaveni rodin; role umirajicich v rozhodovani
2.) okolnosti, situace, aktualni podminky Zivota (napf. bytové, finanéni,

Casové podminky; zdravotni stav pecujicich; obavy a strach z péce)

143 SVARICEK, SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. Praha. s. 159
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3.) informovanost (jak se dozvédéli o moznostech pomoci; jak se
orientovali ve sluzbach)

4.) oCekavané problémy spojené s péci

Podklady pro rozhovor a ukazka rozhovoru jsou pfilohou
diplomové prace. Anonymizované prepisy vSech rozhovorl jsou

k dispozici u autorky diplomové prace.

Eticka dimenze vyzkumu

Soucasti kazdého kvalitativniho vyzkumu, ktery zkouma c¢lovéka,
by mélo byt respektovani zakladnich zasad etiky. K zakladnim etickym
zasadam vyzkumu patfi davérnost. Coz znamenda, Ze nebudou
zvefejnéna zadna data, jez by umoznila &tenafi identifikovat ucastniky
vyzkumu. Kromé principu ddvérnosti je dalSim dualezitym principem
ziskani souhlasu u€astnikl vyzkumu. S otazkou soukromi ucastnikl
vyzkumu také souvisi zplsob nakladani se ziskanymi daty.'#4

Etickou otazkou souvisejici s vyzkumem jsem se zabyvala hned
pfi prvnim kontaktu s pecujicimi. Potfebné informace (ohledné tématu,
ucelu a prubéhu rozhovoru) byly pecujicim zaslany elektronicky nebo
sdéleny telefonicky jesté prfed osobnim setkanim tak, aby si svj
souhlas s rozhovorem mohli pfedem promyslet a poloZzit mi doplfujici
otazky. Spolu s pecujicimi jsme spole¢né precetli formular
informovaného souhlasu. Peclujicim jsem zdulraznila, ze je ucast na
rozhovoru dobrovolna, a Ze muzou rozhovor kdykoliv ukoncit. Takeé, ze
v rozhovoru budou zménéna jména, aby nemohlo dojit k jejich

identifikaci. Pecujici byli pozadani o svoleni k pofizeni zvukového
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zaznamu a zapisovani poznamek pro pozdéjSi zpracovani vysledka.
Poté, kdy jsem pecCujicim zodpovédéla vSechny jejich otazky
a ziskala si jejich divéru, méli moznost informovany souhlas podepsat.
VsSichni pecujici souhlasili. Formulaf informovaného souhlasu je

pfilohou diplomové prace.

4.3.1 Organizace sbéru dat

Pfed samotnymi rozhovory s pecCujicimi, jsem na zacCatku psani
diplomové prace zacala v ramci tzv. prfedvyzkumu mapovat situaci
pecujicich osob, které se staraji o umirajiciho Clovéka v domacim
prostfedi. A to prostfednictvim mé profese na socialnim Setfeni
k pfispévku na péci. Nékteré informace vyplynuly v ramci socialniho
Setfeni samy a n&kdy jsem se zeptala pfimo. Zadatelé o pfispévek na
péci velmi Casto vyuzivali sluzeb domaci hospicové péce. NejcastéjSim
problémem pro pecujici byly finance, proto si také zazadali o pfispévek
na péci. Dalsi ziskané informace mé nasmérovaly k oblastem
a otazkam, které vedou k cili diplomové prace.

Dale jsem vytvofené otazky k rozhovoru konzultovala s pecujici
osobou, kterou znam delSi dobu a byla také prvni pecujici, se kterou
jsem rozhovor nasledné uskutecnila. Proto jsem tento rozhovor brala
nejdfive jako pFedvyzkumni. Z prvniho rozhovoru vyplynulo, Ze
uspofadani otazek sméfuje k cili a neni potfeba dalSich uprav. Tento
rozhovor jsem tedy zahrnula rovnou do vyzkumu.

Rozhovory byly realizovany v kvétnu a ¢ervnu 2020. Puvodné
jsem méla domluvené rozhovory na bfezen a duben 2020, coz jsem
musela z divodu vyhlasené karantény presunout na dal$i mésice.
Celkem jsem provedla Sest rozhovor(. Bylo pro mne narocné najit

pecujici, ktefi by byli ochotni se mnou vést rozhovor. Jiz delSi dobu
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jsem méla potvrzenou ucast na rozhovorech od dvou pecujicich, které
znam osobné. A jednoho pecujiciho, kterého jsem oslovila v ramci
socialniho Setfeni k pfispévku na péci. Pfi oslovovani dalSich pecujicich
jsem nejdfive kontaktovala Cestu dom(, zda by bylo mozZné jejich
klientim pfedat informace ohledné ucasti na vyzkumu k mé diplomové
praci. Zprostfedkovani kontaktu pfes Cestu domu mozné nebylo,
jednak vzhledem k situaci vladnich opatfeni proti Sifeni COVID-19, tak
i s ohledem na to, Ze jsou jejich klienti v pozustalostni péci v situaci
bezprostfedné po umrti blizkého Clovéka. V Cesté domu jsem v Cervnu
2020 pouze uskute€nila rozhovor s vedouci poradny na doplnéni
a propojeni informaci ziskanych od pecujicich. K osloveni dalSich
pecujicich jsem se odhodlala opét pfes moji praci. Nékolik pecujicich
hlavné z dlivodu epidemiologické situace ucast na rozhovorech odmitli.
Nakonec se mi podafrilo najit dalSi tfi pecujici, ktefi byli ochotni se
k rozhovoru sejit.

Uvodni ¢&ast rozhovoru byla zahijena mym piedstavenim,
seznamenim pecujicich s tématem, ucelem a prubéhem rozhovoru.
Teprve potom jsem zacCala s kladenim otazek. Na zacCatku rozhovoru
jsem pecujicim pokladala vice oteviené otazky, tim jsem pecujicim
davala moznost k volnému vypravéni o pocatcich a prabéhu péce.
V druhé casti rozhovoru jsme se pak pfesouvali jiZz k vice zacilenym
otazkam na potieby a tézkosti, které jsou s pécCi spojeny.

Béhem rozhovoru jsem pofizovala zvukovy zaznam. Témeér
vSechny rozhovory pfirozené plynuly, jen obCas jsem musela
zasahnout, abychom se drzeli tématu. Rozhovor trval okolo jedné
hodiny. Misto rozhovoru bylo na zakladé domluvy s pecujicimi. Jednalo
se o domaci prostfedi, kde jsme nebyli ruseni a pecujici se zde citili

a4



dobfe. Jako bariéru jsem vnimala aktualni epidemiologickou situaci.
Bé&hem rozhovoru jsme byli v rouskach a dodrzovali dostateCny odstup.

Béhem rozhovorl jsem si uvédomila, jak je dulezitd komunikace
a ziskani dlvéry od pecujicich. Vnimala jsem, jak se postupné urcité
zabrany odstranuji a pec€ujici jsou vice otevieni ve sdélovani informaci,
které jsou pro né velmi citliva.

Kazdy rozhovor jsem, co nejdfive doslovné piepsala a snazila se
nalézt nejddlezitgjsSi informace a vyznamna sdéleni, vcetné
neverbalnich projevu, a roztfidit je. Tento proces je v metodologické
literatufe oznacCen jako oteviené kddovani a nasledna kategorizaci dat.
,Kodovani predstavuje operace, pomoci nichZ jsou data rozebrana,
konceptualizovana a sloZzena novym zpusobem.” 4% PFi otevieném
kédovani se analyzovany text rozdéli na jednotky. Jednotkou muize byt
slovo, véta, odstavec. Kazdé vytvorené jednotce se pfidéli néjaky kod.
Kod je slovo nebo kratka fraze. Pfi vzajemném porovnavani pojmu, je
mozné jich dale seskupovat do vysSiho fadu, tzv. kategorii. Vysledkem
procesu kédovani je vytvofeni kategorizovaného zaznamu stézejnich
myslenek, jevd, vztahd, které vyzkumnik analyzoval v daném textu.'#6
Jednotlivymi  koédy byly napfiklad motivace; obavy; rozhodovani;
problémy; pomoc a podpora; role domaciho hospice, které jsem
nasledné tfidila do kategorii podle vyzkumnych otazek.

V rozhovorech jsem pecujici osoby oznacCila kfestnimi jmény,
ktera jsem u vSech zménila. Provést rozhovory, nasledné je prepsat
a zorientovat se v ziskanych informacich byl pro mne narocny ukol.

Rozhovory jsem provedla bezprostifedné po zpracovani teoretické Casti
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mé prace. Mohla jsem tak ocenit, jak Casto se ziskané informace od

pecujicich propoijily s teorii a potvrdily mé teoretické zkoumani.

4.3.2 Charakteristika ué¢astnikt rozhovor

Rozhovory byly vedeny s neformalnimi pecujicimi, ktefi méli za

sebou zkuSenost s péci o umirajiciho ¢lena rodiny v domacim prostredi.

K ziskani potfebnych dat jsem uskute€nila 6 rozhovorl s byvalymi

pecujicimi s dostateChym odstupem od ztraty blizkého Cclovéka,

o kterého pecovali. Rozhovoru se zuc€astnili 4 zeny a 2 muzi. VSechny

rozhovory probéhly v Praze, zejména z divodu znalosti této lokality

autorkou vyzkumu, tedy i lepSim dohledanim pecujicich

ucastnikd rozhovora pfinasi tabulka €. 2.

Tabulka ¢. 2: Charakteristika aicastnika rozhovoru

. Prehled vSech

Pracovni Piiblizna
Vék béhem Vztah k
Jméno aktivita délka péce
péce nemocnému
béhem péce | (v mésicich)
Michala 40 let dcera pracujici 1
Pavel 28 let syn pracujici 3
starobni
Helena 67 let manzelka 2
diichodce
starobni
Josef 72 let manZzel 2,5
dtichodce
Jana 56 let dcera pracujici 2
starobni
Marie 78 let manZelka 1
dtichodce
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Nejmladsi pec€ujici osoba méla 28 let, nejstarSi 78 let. Co se tyce
vztahu pecujici osoby k nemocnému, jednalo se v poloviné o vztah
manzelsky, a ve druhé poloviné o vztah dité rodi¢. Ve vSech pfipadech
se v pécCi o umirajiciho €lena rodiny zapojili dalSi tzv. vedlejSi pecujici.
NejCastéji déti, vnouCata a sourozenci. TFi z pecujicich byli v pracovnim
poméru a tfi byli ve starobnim duchodu.

Délka péce poskytovana pecujicimi blizké osobé z duvodu
dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu byla uvadéna i na roky, ale
vzhledem k tématu mé diplomové prace uvadim pfibliznou délku péce
od doby, kdy v rodiné zacala pusobit sluzba domaciho hospice. Pét
pedujicich této sluzby vyuzili. Sesty peéujici vyuzil pouze kratkodobé
odlehCovaci sluzby v lizkovém hospici. Nejkratsi délka péce
0 umirajiciho Clovéka byla okolo jednoho mésice, nejdelSi délka péce
byla tfi meésice. V péti pripadech se jednalo o péci o onkologicky
nemocného, v Sestém pfipadé o Clovéka s Alzheimerovou chorobou.
Odstup od ztraty blizké osoby byl v rozmezi necelého roku az témér

Sesti let.

4.4. Vysledky vyzkumu

Na sbér dat navazuje analyza ziskanych dat a jejich nasledna
interpretace. Vysledky analyzy pfepsanych rozhovort jsem uspofadala
podle kritérii, vyplyvajicich ze stanovenych dil€ich vyzkumnych otazek.
Ziskané informace zrozhovorl s pecCujicimi jsem jeSté rozsifila

o informace ziskané z rozhovoru s vedouci poradny Cesty domd.
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1. Motivace rodiny pecovat o umirajiciho ¢lovéka v domacim
prostredi

Ze vSech rozhovor( vyplynulo, Ze péfe o umirajiciho Clovéka
v domacim prostfedi je velmi narocna, pfesto by pecujici osoby na
svém rozhodnuti, ze se o blizkého postaraji doma, nic nemeénili.
Z odpovédi pecujicich vyplyvaji dva divody, pro€ se rozhodli pro péci
v domacim prostfedi. Prvnim dlvodem je silna citova vazba. To

potvrzuji tato sdéleni pecujicich:

»,Pro mne to ani zadné rozhodovani nebylo, byla to jasna volba, Ze se
0 mamku postaram doma.”

»S manzelem jsme byli tolik let spolu. Byli jsme na sebe dost fixovani.
Kdybych ho dala do néjakého ustavu, tak by to byl pro nej konec hned.
To vim.*“

,Rodice mé tak vychovali. NaSe rodina drzi spolu, vZdy si pomizeme.
Maminka mi vZdy pomohla. Rikala jsem si, ted’ potfebuje maminka moji
pomoc. Je to pro mne prirozene.”

,Manzel mi ¢asto fikal, tento dum jsem si postavil, tak zde chci i zemfit.
Tak jsem mu to chtéla spinit, aby zemrel tam, kde je doma.*

,Sla jsem do toho s odhodlanim, Ze to chci pro mamku udélat.

Z odpovedi pecujicich vyplyva, ze maji k umirajicimu silny citovy
vztah. Prozili se svym blizkym velkou Cast zivota. Zaroven z toho
vyplyva, Ze je pro pecujici hodnotou urCitd rodinna soudrznost.
Dalsim motivem se pro pécli stava reciprocita. To zaznélo Casto
u pecujicich, ktefi se starali o své rodiCe, Ze maji potfebu oplatit
rodic¢um jejich péci. A nepfipada pro né v ivahu umisténi blizkého do

zdravotnického zafizeni. V rozhodovani mél také vliv umirajici Clovek,
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jehoz pfanim bylo zemfit doma. Na pocCatku poskytovani péce take
Casto stoji silné vnitini rozhodnuti pecujiciho, ze se péCe zhosti a
o nemocného Clena rodiny se postara. Péce je pak vnimana jako néco
samozfejmého. O jiné alternativé pak pecujici zpravidla vubec
neuvazuji.

Poradkyné Cesty domu uvadi, Ze je Castéji vice pecujicich. Podle
jejich zkuSenosti je Casta varianta, Ze je hlavni pecujici manzel nebo
manzelka v dichodovém véku. Ma tedy €as na péci, ale ma limitované
fyzické moznosti. VedlejSimi pecujicimi jsou déti, které pomahaji, ale
zaroven chodi do prace. Casto, kdo zkontaktuji Cestu domu jako prvni,
jsou praveé déti, ktefi zjistuji informace a vyfizuji vSe potifebné. Kdyz déti
vidi, Ze jejich rodi¢ péci uz nezvlada, tak si pak i ony zafidi v praci, aby

mohly vice peCovat. Ale stava se, Ze je i jen jeden pecujici a nikdo jiny.

Druhym divodem je nespokojenost s péci ve zdravotnickych

zarizenich. O tom svédci tato sdéleni pecujicich:

»,P0 nemocnici se strasné zhorSila. Hrozné ji nemocnice rozhodila, byl
to obrovsky skok zpatky. Do nemocnice jsem chodila, pomahala ji.
Sestficky nemély ¢as na to, aby nékoho krmily. V nemocnici nejsou
pripraveni na clovéka s Alzheimerovou chorobou. Sestficka se k ni
chovala pékné, ale ja jsem védéla, Ze to co ji fika, maminka okamZité
zapomene. Maminka zde byla ztracena. To jsem védéla, Ze to nepujde,
tak to bylo pro mne jednoduché rozhodnuti. Ja jsem védéla, ze uz ji
nikdy do nemocnice nedam.*

~Mamce v nemocnici zanedbali péci, tak uz jsme jim tam prosté nevéili.
Védéli jsme, Ze uz je to Spatné, tak jsme si ji vzali domi. Aspori byla

v klidu doma ve svém a s nami.”
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,KdyZ jsem manZzela vidéla v nemocnici, jak se jeho zdravotni stav
zhor$uje. Myslim, Ze to mél hlavné psychicky. Rikal mi, Ze se tam
nevyspi, je jich hodné na pokoji. Dlouhou dobu ¢eka na sestru, aby mu
dala napit. Manzel mé prosil i plakal, at’ ho vezmu domu. Zavolala jsem
détem a odvezli jsme si ho domu.*”

~Mam Spatnou zkuSenost s nemocnici. Méla jsem tchyni v LDN a bylo
to hrozné. Proto jsem se rozhodla, Ze moji maminku do Zadné LDN

nedam®,

Pecujici osoby péci o nevyléCitelné nemocné a umirajici ve
zdravotnickém  zafizeni (nejCastéji LDN) vnimaji casto jako
nedostateC¢nou. A to predevSim v oSetfovatelské péci a celkovém
pristupu k pacienttim a jejich rodinam. Casto od peéujicich zaznélo, ze
personal na jejich blizké nema cCas, ale uvédomuji si vytiZzenost
a celkovou kapacitu zdravotnického personalu. VSichni pecujici uvedli
Spatnou zkusenost s péci v nemocnicich. Pravé nespokojenost s péci
byla dlivodem k ukonéeni pobytu v nemocnici a prevzeti blizkého do
domaci pece. Ve dvou pfipadech byla vyloZzené ukonCena hospitalizace
blizké osoby a zahajena domaci péCe s pomoci domaciho hospice.
V ostatnich pfipadech méli vSichni pfedesSlou zkuSenost s hospitalizaci
v ramci jiz dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu. A rozhodli se
rovnou pro domaci péci.

Poradkyné Cesty doml uvadi, ze se setkava vice s tim, ze je
jejich péce zahajena u lidi, ktefi jsou doma. Protoze jsou jejich klienti
hlavné onkologicky nemocni, ktefi dnes wuz Casto nejsou
hospitalizovani, ale dochazi na 1é€bu ambulantné. Ale také je kontaktu;ji
rodiny, kdyZ je jejich blizky v nemocnici a lékaf zacdina mluvit o
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ukonceni kurativni |éCby. Potom jejich péCe navazuje na propusténi
Z nemocnice.

Na otazku, zda se stava, ze by klienti s Cestou dom0 ukongili
spolupraci a rozhodli se pro zdravotnické zafizeni, poradkyné sdéluje,
Ze lidé, které maji v pécCi, pravé do nemocnice nechtéji. Toto téma
probira lékar b&éhem prvni navstévy. Lidé v jejich péCi mohou kdykoliv

zavolat zachranku. ObcCas to nékdo vyuzije.

Dale pecujici poukazuji na to, Ze v domacim prostfedi mohou byt
lépe uspokojovany individualni potreby jejich blizkych. To se tyka

denniho rezimu, klidu na lGzku, pfitomnosti blizkych, osobnich aktivit.

,Doma mél manzel vétsi pohodu. Kdyz chtél jist, tak jedl. Kdyz chtél
spat, tak spal. Nikdo ho nerusil. Mohl se divat na televizi, ¢etl si noviny.
Potésil se s vnoucaty. Pohral si se psem.”

,Nedokazu si predstavit, Ze bych s maminkou jeji posledni dny nebyla.
Posledni tfi tydny byly tak intenzivni. Hodné jsem se ji vénovala. Méla
rada hudbu, tak jsme hodné poslouchaly, nebo jsem ji cetla.”

,Mamka méla ke konci chuté, tak jsem ji vzdycky Sla néco koupit.
Jednou to byl dort, potom néjaké ovoce.”

»Prohlizeli jsme si s manzelkou fotky a vzpominali*.

,Vidéla jsem, Ze je spokojeny, Ze je doma. Mél vSe, na co byl zvykly.”

Pro pecujici osoby je dulezitd spokojenost blizkého ¢lovéka,
kterou mlze pfinaSet pravé to, ze umirajici ¢lovék zistane ve svém
pfirozeném prostfedi. Zaroven se o néj stara osoba, kterou zna a se
kterou ma blizky vztah. Lze fici, ze rodinna péce poskytuje umirajicimu

pocit bezpeci, stability, jistoty a klidu.
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2. Obavy pecujicich, které hraly roli pfi rozhodovani

Osetrovani umirajiciho: ,,Budu to umét? Zvladnu to?“

Problém se zajisténim komplexni oSetfovatelské péce pecujici
osoby nejvice trapil na zaCatku pécCe. Zakladni oSetfovatelské ukony
(polohovani nemocného na lUzku, vyména inkontinencnich pomducek,
pfevazy apod.) pecujicim ukazali v nemocnici, na odlehCovaci sluzbé
nebo pak v ramci sluzby domaciho hospice. VSichni pecujici vstupovali
do pécCe bez predchozi peCovatelské zkuSenosti o umirajiciho Clovéka.
Rozhovory byly vedeny s hlavnimi pecujicimi, ktefi nesli hlavni
zodpovédnost za péci. Ale na pomoc jim byli dalSi ¢lenové rodiny,

hlavné ze zaCatku péce.

,Ze zacCatku jsem se vSeho bala, Ze manZzelovi néjak ublizim. Ze
zacatku to délala hodné dcera.”

»,Mél jsem strach prvni tyden, nez se vde zabéhlo.“

»,V odlehCovaci sluzbé byly uZasné sestficky. UCili mé, jak mam
maminku krmit, jak ji mam davat pit. Jak ji efektivné otacet, abych si
neznicila zada. Ale stejné, jak jsem ji méla prvni den doma, tak jsem

vibec nevédéla, co s ni mam délat.“

Fyzicka a psychicka zatéz pecujicich: ,,Budu mit dost sily?“
OSetfovani Clovéka na IGzku je velmi fyzicky naro¢né, zvlast pro
pecujici Zzeny, které uvedly, Ze jim s polohovanim ¢asto pomahal néjaky
muz z rodiny. Pecujici béhem péce pocitovali nejistotu a obavy z toho,
jak se bude situace jejich blizkého vyvijet a zda na to budou umét
reagovat. S psychickou zatézi také souvisi neustala ostrazitost
pecujicich. Vyznamnou komplikaci a zatézi pfi poskytovani péce jsou

i zdravotni problémy pecujicich osob.
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~Manzel byl posledni dny, tak hrozne tezky. Musel mi s nim pomahat
syn.”

»,P0o kazdém ukonu s mamkou jsem si vZdy sedl na postel a byl jsem tak
vyCerpany. Opravdu, posledni dny uz nechtéla jist, pit, musel jsem ji
pfebalovat. Byla uplné bezvladna.”

,Bylo to narocné i psychicky. Ten posledni mésic jsem zhubla, protozZe
Jjsem vubec nemohla jist. Jak maminka nemohla jist, tak ja také ne.”
»,MEél jsem strach, zda péci zvliadnu. Bal jsem se, Ze se néco pokazi a ja
nebudu védét, co mam délat.“

»,Bylo porad, co délat. Maminka méla cévku, tak jsem sledovala, zda ma
dostatek tekutin. Sledovala jsem kapacky, promazavala pokoZku. Vse
Jjsem si zapisovala do deniku péce.*”

~Méla jsem kratce po operaci kycle. Nemohla jsem mu tolik pomoct, ze

zacatku mohl jesté sam. Pak to bylo na pecovatelkach a détech.”

Socialni izolace: ,,Zlistanu na to sam/a? Kdo mé zastane?*

PéCe v domacim prostfedi vyzaduje 24 hodinovou pfitomnost
pecujicich osob. Pecujici osoby uvedli, Ze méli problém opustit domov.
Byl problém dojit si k Iékafi, na postu, na nakup. V rodiné se museli
stfidat, nebo jim i pomohli dobrovolnici.

,Kamaradka z prace mé obcas vytahla nékam ven, i kdyZz to ne$lo az
tak moc. Zatahovala mé do normalniho Zivota.*”

,Od mamky jsem se pak uz nemohl hnout. Musel jsem vzZdy Cekat, az
pfijde sestra z prace. A ja se mohl na chvilku jit projit a nakoupit.”
,Chybél mi ten mdj Zivot. Nemohla jsem si zajit s kamaradkou na kafe,
do divadla, zaplavat si. Byla jsem nékolik tydn( zaviena s maminkou

doma.”
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,Byla jsem porad s manzelem. Dcera se synem v§e vyrizovali.“

Z hlediska izolace pecujicich osob je dulezité, jak se k potfebé

pécCe 0 nemocneého stavi nejblizsi socialni okoli pecujiciho.

Nedostatec¢né informace: ,,Nic nevim. Kdo mi poradi? Kdo mi da
informace? Kde najdu odpovédi na mé otazky?“

Pecujici osoby uvadéli, Ze neméli dostateCné informace hlavné
na zacCatku péce. Bylo pro né tézké se zorientovat ve zdravotnich
a socialnich sluzbach, ve finanéni pomoci a kompenzacnich
pomulckach. Také uvadéli, ze neméli témérf zadnou podporu od
praktického lékare. Pecujici si potfebné informace nejCastéji nasli
sami (jejich rodiny) na internetu, nebo uz znali nékoho se zkusenosti

neformalni péce.

»,V8echno zafidila dcera. Ja jsem nic nevédéla, v nicem se nevyznala.
V nemocnici mi nic nefekli. Jen at’ zajdu za praktickou lékarkou a Ze pak
k nam bude dochéazet sestra.”

,Myslela jsem si, Ze se doktorka pfijde na maminku podivat domdu. A to
vubec, to mé prekvapilo.*”

LPraktickou lékarku jsem jesté ja informovala o moznostech péce doma.
Sama mi nic nerekla. Vypadalo to, Ze mé spis od té péce odrazuje.”
»,Sedl jsem k internetu a v8e si naSel.“

,Kamaradka se také starala o tatinka doma. Tak mi fekla co a jak.*”
Poradkyné Cesty doml uvadi, Zze se rodinni pfislusnici o jejich

sluzbach dozvidaji Casto z nemocnic, kde jim pfedaji kontakt. Ve

vétSich prazskych nemocnicich jsou paliativni tymy, které pecujicim
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sluzbu domaciho hospice doporucuji. Cesta domua funguje delSi dobu,
je pro lidi znaméjsi. D¥ive si vice rodiny informace dohledali sami. Casto
také maji lidé zprostfedkovany kontakt od nékoho znamého, kdo uz
jejich sluzeb vyuzil. Poradkyné také uvadi, ze k nim chodi Casto lidé,
ktefi jeSté jejich sluzeb nepotfebuji, ale chtéji uz veédét, jaké jsou

moznosti do budoucna.

Bytové podminky a materialni zajisténi péce: ,,Kde budu pecovat?
Mame dost mista? Mame hygienické zazemi, kompenzaéni
pomucky? Kde je sezenu?“

Pecujici uvadéji nizkou informovanost o  dostupnosti
kompenzacnich a zdravotnich pomlcek. Nevédéli, kde si muizou
pomucky pujcit. Nebo zda si je maji kupovat, nebo jsou hrazené
zdravotni pojistovnou. Nej¢astéji vyuzivanou pomuickou je polohovaci
postel, toaletni zidle a invalidni vozik. Dale peduijici feSili uzplsobeni
prostoru, kde je péCe poskytovana. NejCastéji se jednalo napfiklad

0 odstranéni staré postele, aby se zde vesla polohovaci postel.

»,Nevédéla jsem, kde co sehnat. Nejdrive to byla vS§echno improvizace.
Pak aZz mi vée poskytli v Cesté domu.“

~Méame maly byt, tak bylo pro nas téZzké to zde upravit, aby se sem
vesla polohovaci postel. Postel se vesla, ale okolo to bylo natésno. Tak

Jjsem se Spatné k manzelovi dostavala. Ale jinak to neslo.“

Finanéni naroc¢nost péce: ,Budu na to mit? Mohu prestat
pracovat? Mizeme si dovolit sluzby?*
VSichni pecujici uvedli, Ze péCe o umirajiciho ¢lovéka v domacim

prostfedi byla pro né& velmi finan¢né naro¢na. Naklady souvisely

88



s pofizovanim léku, hygienickych prostfedku, pujéovani kompenzacnich
pomucek, hrazeni socialnich sluzeb. Tfi pecujici museli FeSit i pracovni
problémy. Jeden pecujici z davodu dlouhodobé péce ukoncil pracovni
pomér a Cerpal podporu v nezaméstnanosti. Druha pecujici Cerpala
oSetfovné (v dobé jeji péce jesté nebylo dlouhodobé oSetfovné),
dovolenou, ob&as mohla pracovat z domova. A tfeti osoba byla OSVC
a pracovala z domova. Pét pecujicich peCovalo o Clovéka, ktery pobiral

pFispévek na pédi. Sesty pedujici nechtél erpat zadné socialni davky.

,Méla jsem oSetfovné na maminku. Pak jsem méla na dceru. Potom
Jjsem méla problémy s kolenem, tak jsem byla na nemocenské. TakZe
jsem to takhle obchazela. Pak jsem si v praci vyjednéavala castecny
uvazek, nebo Ze bych pracovala z domova. To u nas tehdy moc
nepodporovali. Tak jsem si fikala, az vyCerpam osSetfovne, tak si
vyGerpam dovolenou. Méla jsem to spocitané, Ze mi to vyjde jesté na
mésic. K tomu uz nedoSlo. To jsem asi feSila nejvic, co budu délat ten
dalsi mesic. Pak bych asi musela byt jen na tom pfispévku na péci.”
~Jak se zvysil ten prispévek na péci, tak to nam hodné pomohlo. Ja i
manzelka jsme méli malé dichody. A déti jsme moc obtéZovat nechtéli,
mayji toho na placeni samy dost. Nejvic penéz jsme dali za léky.“

,Prace z(istala na sestfe. J& jsem z(stal doma s mamkou. Sel jsem na
Urad préce. Byli tam na mé nepfijemny, pro¢ si nehleddm préci.

Viysvétloval jsem jim, Ze se staram o mamku.*

Poradkyné Cesty domu sdéluje, ze je jejich sluzba domaciho
hospice finanéné dostupna. Cast sluzby je hrazena zdravotni
pojistovnou. Nékteré rodiny mazou Cerpat i dotacni programy. Urcité

méstské Casti Prahy davaji lidem &astku na vyuziti paliativni péce,
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v tom pfipadé maji sluzbu zdarma. Pokud by pro rodiny byly finance
hlavni pfekazkou, tak mohou pozadat o slevu.

K finan¢ni strance poradkyné sdéluje, Zze mulze byt problém
s dlouhodobym oSetfovnym, kvali podmince hospitalizace. Je to
prekazka, ktera komplikuje péci fadé zaméstnancl. Cesta domu se
timto problémem zabyva, ze by v budoucnu mohla byt vyjimka pro

nemocné, kde je zahajena domaci paliativni péce.

3. Role domaciho hospice a tymu domaci hospicové péce

Pét pecujicich osob vyuzilo sluzbu domaciho hospice (4 pecujici
Cestu domd a 1 pedujici Most k domovu). Sesty pedujici vyuZil
kratkodoby odleh&ovaci pobyt lizkového hospice (Strasburk). Sluzba
domaciho hospice byla ¢asto v kombinaci se sluzbou agentury domaci
péCe nebo pecCovatelské sluzby. Pecujici osoba, ktera se starala
o maminku s Alzheimerovou chorobou, vyuZivala ze zaCatku denniho
stacionare a pozdéji pravidelné odlehCovacich sluzeb.

Pro pecujici osoby byla sluzba domaciho hospice velkou
podporou a pomoci a jeji existence hrala dulezitou roli pfi rozhodovani
o domaci péci. Sluzbu a tym domaciho hospicové péce si pochvalovali.
Uvadéli, Ze bez jejich pomoci by to nezvladli. Od multidisciplinarniho

tymu ziskali ucelené informace a praktické rady.

,Nejvic mi pomahali z Cesty domi a sestficky. Ja jsem se s nimi
domluvila tak, ze sestra prisla rano, pomohla mi s hygienou. Nékdo
pfisel dopoledne, nékdo odpoledne. Od Cesty domd chodili
i dobrovolnici, tak mé na chvilku vystridali.”
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»,Pro mne Cesta dom( znamenala to, Ze mizZu kdykoliv zavolat Iékafi
a prijede domu. Jinak bych musela volat zachranku. A to jsem védéla,
Ze nesmim, aby ji odvezli do nemocnice.*“

~Pomohly mi také vSechny ty materialy, co mi dali v Cesté domd. Tam
byla knizecka i pro mne, jak zvladat psychicky pecovani.”

,HAned druhy den nam privezli polohovaci postel. Ta nam hodné
pomohla.”

,Z Cesty domi chodili kazdy den. PriSel nékdo, a ja jsem mohla tfeba
na hodinu ven.”

,Nejdfive oSetrili manzelku a pak méli ¢as i na mne. Chvilku si se mnou
popovidali.”

,KdyZ se to stalo, tak jsem zavolala hned Cesté domdu. Prijeli, vSe
zaridili a dali mi ¢as na to, Ze jsem se mohla s maminkou rozloucit. Bylo
to pro mne lepsi, nez kdybych se to dozvedéla z nemocnice. Byly jsme
do posledni chvile spolu. Rozloucila se cela rodina, zapalili jsme svicku.
Hezky mi v té chvili pomohli.”

,Drzel jsem ji za ruku. Pak priSla sestiicka z hospice a pomohla mi.*“

Poradkyné Cesty domu uvadi, Zze rodinam na zalatku péce
nejvice jejich sluzba pomaha s orientaci v socialnich a zdravotnich
sluzbach a s vytvorenim urcitého planu péce. Naro¢nost péce se snazi
Cesta domu feSit vramci podpurného tymu. Pfi prvnim kontaktu
s rodinou kromé zdravotniho pracovnika pfichazi do domacnosti
i psychosocialni pracovnik, ktery podepisuje smlouvu o péci. Je to také
prostor pro rozhovor, co kdo potfebuje. Cesta domi ma k dispozici téz
externi psychoterapeuty a duchovniho. Kdyz vidi multidisciplinarni tym,
Ze dochazeji pecujicim jejich sily, tak jim nabizeji, zda by nezvaZili

lGzkovy hospic. Cesta domu také nové disponuje se Ctyfmi lUzky na
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odleh&ovaci sluzbé pro dlouhodobé& nemocné, ale mize zde byt i klient
domaciho hospice. OdlehCovaci sluzba tak muze byt kombinaci, jak
péci zvladnout. Cesta domU nabizi i podporu dobrovolniku, ktefi mizou
stravit Cas s nemocnym a tim vystfidat pecujiciho.

Na otazku, zda néco pecujicim v Cesté domud chybélo,
poradkyné uvadi, Ze obCas by pecujici uvitali vétsi zajisténi pritomnosti

personalu a rychlejsi pfijeti do péce.

Priklad dobré praxe — Cesta Dom, z.u.

V teoretické Casti diplomové prace jsem uvadeéla priklad dobré
praxe Cesty domU. V praktické ¢asti chci jesté doplnit nékolik informaci,
které mi sdélila poradkyné Cesty dom.

K pfikladu dobré praxe Cesty domu poradkyné uvadi, ze se
snazi do hospicové péce pfijmout, co nejvice lidi. Z kapacitnich divodu
klienty neodmitaji, ale pracuji spi$ s takovou cekarnou. Kdyz nékdo
poda zadost, tak ho do druhého dne zkontaktuje zdravotni sestra.
Zdravotni sestra pfi telefonickém kontaktu ovéfuje ocekavani rodiny,
a sdéluje, co sluzba muze, a co nemlze nabidnout (napf. sluzba
nezaijisti kazdodenni pédi). Lékar zjisti, zda je situace akutni a jaka je
celkova situace rodiny a nemocného. Podle toho planuje
multidisciplinarni tym Cesty dom( pfijem nemocného do péce. Clovék
v akutni situaci je pfijat, co nejdfive. Pokud situace neni akutni, je
nemocnému alesponn nabidnuta ambulantni navstéva. Podle sdéleni
poradkyné jsou obvykle do dvou tydnu vSechny zadosti vyfizené. V péci
domaciho hospice maji klienty kratce, primérna doba je 11 dni.

Cesta domu doporuCuje rodinam kombinovat jejich sluzby
s agenturou domaci pécCe, protoZze neni v jejich kapacitach zajisténi

Castych oSetfovatelskych ukonu. Také doporucuji pecovatelskou
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sluzbu, pokud rodina nema kapacitu na celodenni péci. Cesta domu ma
i terénni odlehCovaci sluzbu, ale s malou ¢asovou kapacitou. Cesta

domU porada také oteviené kurzy pro pecujici.

4.5 Shrnuti vysledkl vyzkumu z pohledu hodnot, potreb,
zdroju a strategii zvladani pecujicich osob

Hodnoty a potreby pecujicich

Z rozhovoru s pecujicimi vyplynulo, Ze hodnotou je pro né sama
rodina a rodinna soudrznost, laska k blizké osobé, péCe a zajem
o druhého Clovéka. Mezi nejcastéjSimi potfebami pecujici uvedli, ze je
to spoluprace a podpora v rodiné i sdileni péce s profesionaly. Dale
potfebovali informace, aby védéli, co maji délat a na koho se mohou

obratit.

Sily, zdroje a strategie zvladani

Mezi zdroji, které pecujicim umoznily doprovazet umirajiciho
Clovéka v domacim prostfedi, byly znalosti, zkuSenosti, vhodné
podminky pro péci vdomacim prostiedi, finance. Z rozhovoru
s pecujicimi vyplynulo, ze dalSim dUlezitym zdrojem podpory pro né byli
lidé kolem nich. Jednalo se Casto o pratele, ale i o SirSi socialni okoli
(sousedé a cela komunita, ve které Zili). Jako sily pecujici jmenovali
odhodlanost a vytrvalost. Strategie zvladani naro¢né péce spocivala
v tom, ze pecujici hledali pomoc a podporu od rodiny a profesionald,
vyuzivali socialnich a zdravotnich sluzeb a tim si zajiStovali i prostor pro

odpodinek.
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Vnimani rozhodovani o péci

Z rozhovoru vyplynulo, Ze jsou dvé situace pfi rozhodovani
rodiny, zda doprovazet umirajiciho clovéka v domacim prostfedi.
V prvnim pfipadé se rodina nerozhoduje vubec, je pro ni samoziejme,
Ze se o0 blizkého Clovéka postara doma. V tomto pfipadé prevazuiji
hodnoty rodiny.

Ve druhé situaci se rodina rozhoduje, zda peCovat doma. Tehdy
zvazuje vSechny své zdroje a sily. Rozhovor byl veden se Ctyfmi
pecujicimi, ktefi o jiné moznosti, nez doprovodit umirajiciho ¢lovéka
doma neuvazovali a se dvéma pecujicimi, ktefi stali pfed rozhodnutim,
zda se o blizkého Clovéka zvladnou doma postarat. V této situaci byl
hlavni faktor pfani umirajiciho zemfit doma a nespokojenost s péci ve

zdravotnickém zafrizeni.
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5. Diskuse

Role rodiny se v procesu umirani vyrazné pozmeénila. Dfive
rodina vice poskytovala umirajicimu pfibuznému fyzickou péci
a duchovni doprovod. Dnes ji vtéto roli nahrazuji profesionalové.
Rodiny jsou dnes navic menSi azvlasté ve velkych méstech Ziji
izolované, chybi tedy dfive vyrazna komunitni pospolitost. Hodnota
rodiny je vSak stale vyznamna a v kritickych obdobich, které umirani
a smrt predstavuiji, nabyva na dulezitosti.'4’

S prosazovanim konceptu deinstitucionalizace a kladenim
dlirazu na udrzeni jedince v jeho pfirozeném prostiedi se stava
preferovanou variantou péce pravé neformalni rodinna péce. Proto je
na misté se touto problematikou zabyvat.

Motivy, které dotazané pecujici vedly k rozhodnuti doprovazet
umirajiciho Clovéka v domacim prostfedi, jsou riznorodé. Na pocatku
obvykle stoji vnitfni rozhodnuti pecujiciho. Na tomto prfesvédCeni se
podili Fada faktor(. Dulezity je vztah mezi pecujicim a pfijemcem péce
a sdilené presvédCeni vrodiné i zvyk starat se o Ccleny rodiny
prenaseny z generace na generaci. Pfedpokladem péce je tedy socialni
soudrznost rodiny. Podobné Jefabek hovofi o mezigeneracni solidarité
a rodinné péci jako praci z lasky.'4®

Vysledky mého vyzkumu ukazuji, Ze rozhodnuti peCovat mohou
vyznamné ovlivnit i vn&jSi okolnosti, ve kterych se pecujici nachazi,
napfiklad bytové podminky a finan¢ni stranka maji vliv na rozhodovani
rodiny. DalSim dulezitym tématem, které se objevilo jako dllezité pfi

rozhodovani rodin o péci doma, je pfesvédCeni o nizké kvalité péce ve

147 KUBALCIKOVA. Sociaini prace se seniory v kontextu kritické gerontologie. s. 96
148 JERABEK. Mezigeneracni solidarita v pééi o seniory. s. 271, 276
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zdravotnickych zafizenich. Pecujici ve svych vypovédich jednoznacné
vykazovali negativni postoj k umisténi pfibuzného do LDN. Vyzkumy,
které se zabyvaly pfedstavami populace o vlastni smrti a umirani
ukazuiji, Zze si vétsina lidi preje zemfit doma.4°

Zasadnim tématem, které zaznélo ve vSech rozhovorech
s pecujicimi, byly tézkosti spojené s péci. Pecujici uvadéli, ze maji
obavy a nejistoty v oSetfovatelskych a peCovatelskych ukonech. Pokud
jsou pecujici ve vysSim véku, maji Casto sami zdravotni problémy.
Vznika tak problém, jak skloubit péci o jejich vlastni zdravi (navstévy
u lékaru, planované operace).

DalsSim dulezitym faktorem je podpora nejen od profesionald, ale
i od jejich socialniho okoli. PecCujici se Casto dostavaji do izolace od
sveého socialniho okoli. Nedostatek volného €asu a izolace pecujiciho
zesiluje psychickou zatéz. Proto je vhodné, kdyz se pecujicim dostane
podpurnych sluzeb hned na zacatku péce. Diky terénnim sluzbam
(domaci hospic, pec€ovatelska sluzba) mohou ziskat ¢as pro sebe.

Vyznam rodinné podpory a roli nejblizSiho socialniho okoli pro
pecujici osoby se ukazala ve vyzkumu FDV jako naprosto zasadni.
Negativni dopad intenzivni péCe na zdravi se zvySuje s mirou zatéze
a narocnosti poskytované péce. Zaroven se ukazuje jako vysSi i tehdy,
pokud pecujici nema dostatecnou socialni a psychickou oporu nebo
moznost sdileni péce.’

Z vyzkumu Cesty domu vyplynulo, Ze se lidé boji spiSe vlastniho
selhani nebo obecné zatéze, kterou bude péce pro rodinu znamenat

nez finanénich dopadl, nedostatku kvalifikace pro péci, nedostatku

149 TUCEK. Umirani a péce o nevylééitelné nemocné |I.

150 GEISSLER, HOLENOVA, HOROVA, et al. Vystupni analyticka zprava o souéasné
situaci a potrebach pecujicich osoba barieérach pro poskytovani neformalni péce
vCR.s. 27
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Casu Ci ztraty zaméstnani. Negativni dopady péce, které vyvolavaji
v populaci nejvétsi obavy, jsou tak spi$ subjektivniho nez objektivniho
charakteru.'®’

V situaci, kdy je potfeba pecCovat o €lena rodiny, byva pecujici
zpravidla postaven do role, ktera je pro néj nova a ve které se musi
zorientovat. V této chvili pecujici potfebuje mit dostatek informaci jak
o stavu pfibuzného, tak o moznostech dostupné pomoci a podpory.
Proto nedostatek informaci je pro pecujici velmi stresujici. Ve vyzkumu
jsem zjistila, Zze si vétSinu informaci pecujici dohledavaji sami a shani
prostfednictvim kontaktll ze svého socialniho okoli. Problém tedy
nastava, pokud Clovék nema, na koho by se obratil, a vSe si musi
dohledavat sam.

Podle vyzkumu FDV je potieba dostateCnych informaci nejvice
pocitovana na samém zacatku poskytovani péce, kdy je tfeba jednat
rychle, aktivné a ziskat orientaci v nové situaci. Studie poukazuje na
Spatnou situaci v oblasti informovanosti pec€ujicich osob, zejména co se
nabidky socialnich a zdravotnich sluzeb tyce, ale i v dalSich aspektech,
jako je napf. finan¢ni podpora. Pecujici osoby museji ¢asto vynalozit
velkou davku Casu, energie i sily, aby ziskaly potfebné informace. Jako
nejvétsi problém se ukazuje roztfisténost a nelplnost informaci.’? To
samé potvrzuje vyzkum Buzgove, Ze mezi nejCastéji uvadéné potreby
pecujicich osob je mit dostate¢né informace. >3

Komunikaci s |ékafi povaZzuji vétSinou pecujici za nedostateCnou

a ocenili by, kdyby dostavali vice informaci. Peclujicim se c&asto

151 TUCEK. Umiréni a pé&e o nevylécitelné nemocné .

152 GEISSLER, HOLENOVA, HOROVA, et al. Viystupni analytické zprava o souéasné
situaci a potrebach pecujicich osoba bariérach pro poskytovani neformalni péce
vCR. s. 32

153 BUZGOVA. Identifikace potieb rodinnych prislusniki v domaci paliativni pédi.
s. 91-95
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nedostavalo podpory od praktickych lékaft, pomohlo jim az pfevzeti
nemocného do péce lékafem domaciho hospice, ktery byl neustale
k dispozici.

Poradkyné Cesty domu fadi mezi faktory, které maji podle jeji
zkuSenosti vliv pfi rozhodovani rodiny o doprovazeni umirajiciho
Clovéka v domacim prostiedi také informace, které pecujici maji a jak
se orientuji v dané problematice. Dale to jsou obavy pecujicich, zda
péci zvladnou. Pro pecujici je také dulezita zkuSenost nékoho, kdo uz
doma pecoval a zvladl to. Vyznamnym faktorem je vzajemna podpora
v rodiné. V neposledni fadé jsou to praktické otazky péce, jako jsou
napfiklad finance.

Na otazku, zda néco pecujicim v Cesté domd chybélo,
poradkyné uvadi, Ze obCas by pecujici uvitali vétsi zajisténi pritomnosti
personalu a rychlejSi pfijeti do pécCe. Toto zjiSténi potvrzuje i vyzkum
FDV, Ze by neformalni peCovatelé uvitali vice pomoci s jednotlivymi
ukony. Ukazuje se, Zze by si pecujici osoby Casto pfali vice pomoci
zejména od socialnich nebo zdravotnich pracovnik(.'®*

Snahou by mélo byt usnadnit neformalnim pecujicim jejich jiz tak
naro¢nou péci. Tohoto cile Ize dosahnout efektivnéjSim propojenim
zdravotniho a socialniho systému. Pecujici si ceni terénnich sluzeb.
Tyto sluzby jsou pro pecujici velkou pomoci. Proto vcasna
informovanost pecujicich o moznostech vyuziti dostupnych terénnich
sluzeb muze vyrazné snizit peCovatelskou zatéz. S tim také souvisi
roz8ifovani téchto sluzeb, aby byly regionalné dostupné vSude a mohlo

dojit k v€asnému pfijeti ¢lovéka do péce. Peclujicim by mohla pomoci

15 GEISSLER, HOLENOVA, HOROVA, et al. Viystupni analytické zprava o souéasné
situaci a potfebach pecujicich osoba barierach pro poskytovani neformaini pece
v CR.s. 27
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také okamzita financéni pomoc. Lidé v terminalnim stadiu nemoci se
Casto prispévku na péci, kvuli jeho zdlouhavému vyfizovani, nedockaji.
U Zadatell o prispévek na péci, kterym je poskytovana sluzba
domaciho hospice, by mohlo dojit k rychlejSimu vyfizeni zaleZitosti.
Stejné tak by mohla byt vyjimka ohledné nutnosti hospitalizace
nemocneho, aby méla pecujici osoba narok na dlouhodobé oSetfovné.
Touto problematikou se zabyva Cesta domd, jak uvadim v teoretické

casti.
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6. Zaver

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké faktory ovliviuji
rozhodovani rodiny o doprovazeni umirajiciho Clovéka v domacim
prostfedi. Zajimalo mé&, jaké jsou dlvody, které brani rodinam pecovat
0 umirajiciho Clovéka v domacim prostiedi. A naopak jaké existuji
zdroje, které rodiné umozni o umirajiciho Clovéka peCovat doma.
Zajimalo mé tedy, co vSe hraje roli v rozhodovani rodiny o doprovazeni
umirajiciho ¢lovéka v domacim prostfedi. Zda jsou to spiSe hodnoty
rodiny nebo praktické zalezitosti. Ptala jsem se, zda byly rodiny pfi
svém rozhodovani dostate¢né informované o moznostech zdravotnich
a socialnich sluzeb.

Prvni kapitolu diplomové prace jsem zaméfila na paliativni
a hospicovou péci, jejimu vyvoji ve svété i u nas, cilové skupiné
a legislativnimu zakotveni. Blize jsem se zabyvala domaci hospicovou
péci. Tato forma predstavuje z hlediska socialniho a psychického
nejidealngjSi typ péfe o nevylécitelné nemocné a umirajici. Klicovym
slovem pro celou diplomovou praci je diastojné umirani, ke kterému
domaci hospicova péCe smeéfuje. Domaci hospicovou péci jsem
priblizila skrze dobrou praxi konkrétniho poskytovatele domaci
hospicové péce v Praze - Cesty domd, z.u.

Druhou kapitolu jsem vénovala potfebam lidi na konci zivota.
Povazovala jsem za dullezité se zabyvat i potfebami umirajicich, se
kterymi také uzce souvisi kvalita jejich Zivota a poskytované péce. Mezi
potfeby umirajiciho Clovéka patfi i ty, které se tykaji duchovni oblasti.
Umirani a smrt ¢asto pfinasi spiritualni otazky, proto jsem se zabyvala

i pastoracni péci.
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Treti kapitola pojednava o samotnych pecujicich osobach,
0 jejich potfebach a uskalich péCe a z toho plynouci potfebné podpore
a pomoci. Jmenuji zde moznosti socialnich a zdravotnich sluzeb,
finanCni a materialni pomoci. Také se zabyvam motivaci k péci
a dalSimi faktory souvisejicimi s rozhodovanim. Soucasti této kapitoly je
definice neformalni péce a celkové spoleCensky kontext rodinné péce.

Na zakladé teoretickych poznatkl jsem vytvofila plan
vyzkumného Setfeni. V praktické casti jsem se zaméfila na
zodpovézeni vyzkumnych otazek vyplyvajici z cile diplomoveé prace.
Pro zodpovézeni téchto otazek jsem zvolila kvalitativni metodu. Jako
techniku sbéru dat jsem pouzila polostrukturované rozhovory.
Rozhovory jsem uskute€nila s rodinnymi pfislusniky, ktefi v nedavné
dobé pecovali a doprovazeli své blizké na konci jejich zivota v domacim
prostiedi. Celkem jsem uskuteCnila Sest rozhovord. Na zakladé
vlastniho vyzkumu mohu uvést nasledujici zavéry.

Existuji dva divody, které vedly rodiny k rozhodnuti doprovazet
umirajiciho Clovéka v domacim prostfedi. Prvnim divodem byla silna
citova vazba a urCité presvédCeni o spravnosti domaci péce (péce
o blizkého Clovéka jako hodnota). V této situaci byla pro pecujici volba
domaci péce samoziejma. Druhym dlvodem byla nespokojenost s péci
ve zdravotnickych zafizenich. Pecujici spatfovali v nemocnicich
nedostatky v oSetfovatelské péci, ale také v pfistupu k pacientim
a jejich rodinam. Zrozhovorl s pecujicimi bylo zfejmé, jak velky
vyznam pfisuzovali domaci péc¢i a moznosti ponechat blizkého ¢lovéka
v jeho pfirozeném prostiedi. PéCe v zafizenich mohla jen stézi
konkurovat péci rodiny. Pokud dochazi k nutnosti hospitalizace, je na

misté, aby zdravotnicky personal, co nejvice spolupracoval s rodinou
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nemocneého, ktera ma pro néj v této situaci nenahraditelnou roli. To
muUze nabidnout nejspiSe kamenny hospic.

Vyzkumem jsem dale zjistila, Zze nejCastéjSimi otazkami, se
kterymi se pecujici osoby potykaly pfi svém rozhodovani, byly spojené
s oSetfovanim umirajiciho, fyzickou a psychickou zatézi, socialni
izolaci, nedostate¢nymi informacemi, financemi a celkovym materialnim
zajisténim péce.

Z vyzkumu, ktery hledal odpovéd i na vedlejSi otazky tykajici se
zkuSenosti s péci, vyplynulo, Zze se multidisciplinarni tym domaciho
hospice u€inné podili na feSeni problémd spojenych s péci
0 umirajiciho Clovéka. Tym domaciho hospice pomaha
s oSetfovatelskymi ukony a ucCi pecujici témto dovednostem. Umozni
pecujicimu svoji pfitomnosti ziskat Cas pro jeho potfeby. Domaci hospic
poskytuje socialni poradenstvi ohledné dalSich moznosti sluzeb,
orientaci v socialnich davkach, zapuljCuje kompenzacéni pomducky.
Pecujici u sluzby domaciho hospice ocenili ziskané informace,
zapujcené pomucky, sluzby celého tymu, hlavné celodenni dostupnosti
|ékafe. Z rozhovoru s vedouci poradny Cesty domu a zrozhovoru
s pecujicimi vyplynulo, Ze pracovnici domaciho hospice velmi vstficné
pfistupuji k FeSeni vSech problém0 pecujicich osob. Poskytuji jim
dostatek ¢asu a prostoru, aby mohli mluvit o svych problémech.

Na zakladé vySe uvedenych zavérd se domnivam, ze se mi
podafilo naplnit hlavni i vedlejSi cil diplomové prace.

Na zakladé téchto poznatkl pak tato prace poukazuje na
problematicka mista v podpofe neformalni péfe. Domnivam se, ze
i kdyz je role rodinnych pecCovatell velmi vyznamna, Cesky socialni
a zdravotnicky systém ji pfili§ neocenuje ani ji neulehluje. Stava se tak

stale naléhavéjsi vyzvou, aby bylo vytvofeno takové spoleCenské klima
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a takové podpurné prostiedi rodinné péce, aby umirani v pfirozeném
prostfedi bylo skute¢né duastojnou formou doziti Clovéka. Podle
prizkumda, ze kterych jsem vychazela v diplomové praci, si vétsina lidi
preje zemfit doma. Umirani v domacim prostfedi vnimam jak néco
pfirozeného, ale ne samozfejmého. Je proto potfeba nezapominat na
osoby, které vénuji své zdroje a ¢as na pomoc svym blizkym, a vytvaret
strategie, jak jim jejich naro€nou péci usnadnit. Je potfeba zabezpecit
pro pecujici dostateCnhou informovanost o moznostech sluzeb
a podpofe. Stejné tak domaci hospicova péce je velmi dobrou
a potfebnou pomoci pecujicim osobam a jeji rozvoj by mél byt prioritou

naseho statu.
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7. Doslov — Diakonika v pé€i o umirajici a
sebereflexe autorky

Zavérem zUstava otazka, zda a &im diplomova prace prispéla
k tematice krizové, pastoracni a komunitni.

Vyraz Diakonika je odvozen od feckého slova diakonia, coz
znamena sluzba. Sluzba druhym ma mnoho podob, ale je konkrétnim
vyrazem BozZi lasky. Diakonika uci, Zze pomahat mize kazdy. Jak, to
zavisi na situaci a obdarovani.’”®® Tato mySlenka pravé souvisi
s tématem mé diplomové prace. Rodina se mize o svého blizkého
postarat v zavislosti na aktualni situaci a jejich dostupnych moznostech.
Hlavnim motivem péce byva laska k bliznimu.

Diakonika se dale zabyva spoluzitim, vzajemnosti a rozmanitosti.
Coz je opét situace pecujicich osob, jejichz situace a moznosti jsou
rozmanité. Samotna péce je okamzikem spoluziti a vzajemnosti rodiny
a jejich okoli.

Diakonika uci poméfovat ucinnost a uc¢elnost pomahani ,Sifrovaci
mrizkou“ (podle Standardu psychosocialni krizové pomoci a spoluprace
zamérfené na prubéh a vysledek), ktera spociva ve Ctyfech tvrzenich:
Nejsme na to a v tom sami. Kazdy z nas mlze pomoci druhému.
Spole¢né to zvladneme. Na pfisté se pripravime.’® Touto Sifrovaci
mfizkou jsem se snazila nahlizet na celou problematika diplomove
prace. Pro pecujici osoby je dulezité, aby na celou naro¢nou situaci
nebyly samy. Potfebuji podporu a pomoc od celé komunity, ve které Ziji,

a mit jistotu, Zze spolecné i s pomoci profesionall situaci zvladnou.

155 Evangelicka teologicka fakulta Univerzita Karlova: Co je Diakonika? [online].
156 Standardy psychosocialni krizové pomoci a spoluprace zamérené na pribéh
a vysledek,2010.
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Diakonika je také oborem, ktery v badani a praxi propojuje
teologii a komunitni spolupraci za krizovych podminek. Neboli
umoznuje vytvafet a pastoracné doprovazet spoleCenstvi béhem
probihajicich (nepfiznivych) zmén s oporou mezioborové spoluprace
a znalosti.’” V této praci se objevuje téma krize, kterou umirani pfinasi.
A také téma komunity jako zdroje podpory pro rodinu, ktera doprovazi
umirajiciho Clovéka v jeho pfirozeném prostfedi.

Téma diplomové prace prostupuje vice oboru, jako je etika,
zdravotni péce, pastorace, socialni prace, psychologie, filozofie,
antropologie. Mezioborovost pfi poskytovani péce o umirajici dokresluje
pozadavek multidisciplinarni tymové spoluprace v nemocnicich
i vdomacim prostfedi. Potfeby pecujicich i umirajicich maji svoji

biopsychosocialné spiritualni dimenzi.

Sebereflexe

Diakonika je obor, ktery klade velky dlraz na sebereflexi
a zastava hodnoty zodpovédnosti, dlvéry, otevienosti, Cestnosti
a rozvoje. Mohu fFict, ze jsem diplomovou praci v duchu téchto hodnot
psala. Kplnéni jednotlivych Ukoli jsem se snazila pfistupovat
zodpovédné a s cilem mého osobniho rozvoje a nového poznani.

Pfi psani diplomové prace jsem se potykala i s moji studentskou
krizi, kdy pro mne bylo naro¢né a trvalo mi dlouho, nez jsem se
v daném tématu zorientovala a vytvofila si strukturu prace. Velkou
pomoci a podporou pro mne byla vedouci diplomové prace, ktera mé
davala cenné rady a podnéty, jakym smérem se ubirat dal. DalSi
pomoci pro mne byla organizace Cesta doml, ktera ma

specializovanou knihovnu na toto téma. Byla jsem v kontaktu s Cestou

157 Evangelicka teologicka fakulta Univerzita Karlova: Co je Diakonika? [online].
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domu a ziskala od nich cenné materialy. DalSi informace jsem postupné
ziskavala dal, napfiklad pfes moji praci (socialni pracovnice na Ufadu
prace - oddéleni pfispévku na péci a davek pro osoby se zdravotnim
postiznim).

Jakmile jsem se dostatecné zorientovala v problematice, tak mé
zacCala prace bavit. Pfi teoretickém zkoumani mé zaujalo, jak mé vzdy
néjaké téma odkazuje na dalSi a postupné jsem se tak dostavala v praci
dal. Pak pfisSla dalSi krize spojena s aktualni epidemiologickou situaci.
Karanténa byla vyhlaSena v dobé, kdy jsem méla naplanované
rozhovory s pecCujicimi osobami. Pro tuto dobu se mé psani diplomové
prace zastavilo. Nemohla jsem do knihovny, nikam. Knihovny pak
umoznily pfistup ke kniham v elektronické podobé, to jsem velmi
ocenila a mohla ¢astecné pokraCovat.

Rozhovory jsem mohla nakonec o dva mésice pozdéji
uskutecnit, ale za zvySenych hygienickych opatfeni (rouska, odstup).
Z rozhovorl jsem meéla dobry pocit, i kdyz byly trochu emocné
navazat s pecujicimi duvéryhodny kontakt a poskytnout jim potfebné
informace. Uskute€néné rozhovory pokladam za pfirozené, lidské
setkani a sdileni zkuSenosti. Také jsem méla po rozhovorech radost,
jak se mi teoretické poznani propojuje s praxi.

Téma diplomové prace jsem si zvolila hlavné kvuli profesnim
zkuSenostem, kdy jsem byla svédkem umirani za nedustojnych
podminek, a to nejCastéji v nemocnicich. A naopak jsem byla nadSena
ze spoluprace domaciho hospice a pecujicich osob. Proto velmi
ocenuji, ze jsem si toto téma mohla zpracovat skrze diplomovou praci.
Zaveér diplomové prace je pro mne do urcité miry nadéji pro domaci

péci, ale i nutnou potfebou nékteré véci zmeénit.
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Priloha €. 1: Informovany souhlas

Jmenuiji si Petra Vomackova a jsem studentkou magisterského
oboru Krestanska krizova a pastoracni prace — Diakonika Evangelické
teologické fakulty Univerzity Karlovy. Téma mé zavérec¢né diplomoveé
prace je — Faktory ovliviiujici rozhodovani rodiny o doprovazeni
umirajicino Clovéka v domacim prostfedi. V ramci diplomové prace
provadim rozhovory s osobami, které pecCuji nebo pecovali
0 umirajiciho C¢lovéka v domacim prostfedi. Pokud byste byl/a
ochotny/a vést se mnou tento rozhovor, chci Vam k tomu poskytnout
veskeré informace.

Vase ucCast na rozhovoru je dobrovolna. Mate Cas si vSe
promyslet. Pfi jakékoliv nejasnosti, je mozné mé pozadat o upfesnhujici
informace. K rozhovoru bychom se seSli pouze jedenkrat. Misto setkani
bude dle domluvy. Odhaduji délku naseho setkani pfiblizné na jednu
hodinu. Rozhovor budu nahravat, poté pfrepisovat. BEhem rozhovoru
Vam budu klast upfesiujici otazky, pokud by nékteré pro Vas byly
nepfijemné, mate plné pravo na tyto otazky neodpovidat, nebo
rozhovor ukoncit. V rozhovoru zménim vSechna jména, aby nemohlo

dojit k Vasi identifikaci. Po pfepsani rozhovoru nahravku smazu.
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4

Priloha €. 2: Otazky k rozhovorim
s pecujicimi osobami

1.) Hodnotové nastaveni rodin a role umirajicich v rozhodovani
Stal/a jste na pocatku pfed rozhodnutim, zda se do péce pustit nebo ji
pfenechat na nékom jiném ¢i instituci? Bylo zde néjaké rozhodovani,
nebo to bylo jasné uz pfedem — na zakladé ¢eho?

Co Vas motivovalo k tomu, Ze jste se rozhodl/a peCovat o svého
blizkého

v domacim prostfedi?

Jaké skuteCnosti, mély vliv v rozhodovani, zda peCovat o umirajiciho
Clovéka v domacim prostfedi? Co bylo dulezité ve Vasem rozhodovani,
co vas znejistovalo, co jste musel/a pfekonavat?

Bylo pro Vas dulezité, aby blizky ¢lovék zemiel doma? Proc¢?

Jakou roli mél vrozhodovani Vas blizky? Jaké bylo domlouvani?

Souhlasil, bylo nutné ho pfesvédCovat, rozhodl/a jste za ného/ni?

2.) Okolnosti, situace, aktualni podminky zivota (bytové podminky,
finance, zaméstnani, ¢as, sila, obavy, strach)

Jaké byly Va$e predstavy o péci doma? Védél/a jste, do ¢eho jdete a co
Vas ¢eka?

skloubeni prace a péce, preruSeni nebo ukon&eni pracovniho poméru?
Mohl/a byste, stru¢né popsat historii Vaseho pecovani?

Jaké jste prozival/a hlavni obavy pfed zaatkem peCovani o blizkého
Clovéka v domacim prostredi?

Jaké jsou podle Vas hlavni davody nebo prekazky, které brani rodinam
pecovat o blizkého Clovéka v domacim prostfedi? A ve Vasem pfipadé
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— co mohlo byt prfekazkou? Co mohlo znemoznit péci o umirajiciho
doma?

Kdo nebo co Vam na pocatku péce nejvice pomohlo?

Pecoval/a jste sam (sama), nebo jste se s nékym stfidal/a?

Mél/a jste pomoc a podporu od Vasi rodiny a pratel? Sousedu?

3.) Informovanost (jak se dozvédéli o moznostech pomoci, jak se
orientovali ve sluzbach)

Nasel/a jste pomoc i ve Vasem sousedstvi, farnosti, néjakém spolku,
komunité, podporu od vaseho zaméstnavatele? Ovliviovala péce né&jak
Vase rodinné vztahy, vasi praci?

Kde jste ziskal/a potfebné informace o moznosti peCovat o umirajiciho
doma?

VyuZzival/a jste jeSté pfed zavedenim domaci hospicové péfe pomoci
jinych socialnich ¢i zdravotnich sluzeb?

Podporili Vas lékafi, zdravotnicti a socialni pracovnici? (v nemocnici,
prakticky Iékaf, sestry z domaci péce, peCovatelky z denniho stacionare
apod.)

Jak se Vam osvédcCila spoluprace s Cestou doma? Co bylo pro Vas
nejcenngjsi?

Jakeé sluzby nebo jina pomoc Vam pfi péci nejvice chybély?

Byly pro Vas sluzby, které jste vyuzivali, finanéné pfiméfené a

vyhovovala Vam jejich asova dostupnost?
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4) Ocekavané problémy spojené s péci

Jak dlouho jste pec€oval/a?

Jak byste popsal/a VaSe pocity béhem doby, béhem které jste
pecCoval/a?

Bylo toto obdobi v né€em radostné?

Co bylo pro Vas nejvice naroné?

Byla pécCe néco, co rodinné vztahy upeviovalo nebo do nich né&jak
zasahovalo negativné? Zasahla néjak péce do VaSeho osobniho a
spolecenského zivota? Jak?

K jakym hlavnim zménam Vaseho dosavadniho zplUsobu Zivota doslo
v dusledku péce o umirajiciho Clovéka?

Musel/a jste feSit bytové podminky, délat v byté néjaké upravy?

Musel/a jste fesit finanéni podminky? Zkomplikovala se rozhodnutim o
péci Vase finanéni situace? Pomohl Vam v této véci pfispévek na péci,
dlouhodobé oSetfovne?

Jaka byla Vase situace v zaméstnani pifed a v pribé&hu péce? Ovlivnila

péce Vas pracovni zivot? Jak?
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Priloha €. 3: Ukazka rozhovoru s pecujici
osobou

Anonymizované a doslovné pfepisy vSech rozhovorl jsou k dispozici

u autorky diplomové prace.

Tazatelka: Miizete mi struéné popsat zacatek péce o maminku?
Pe&ujici: Maminka Zila dlouho sama. Zdalo se, Ze je sobé&staéna. Casto
jsme ji navstévovali, kazdy druhy vikend, pak uz kazdy vikend. Vzdy
jsem ji navezla jidlo. Pak uz ke konci to bylo tak, Ze jsem zjistila, ze
z toho jidla skoro nic nesnédla za cely tyden. Ziustavalo tam vSechno
jidlo. Postupné se to stupriovalo, Ze Clovék zjiStoval, ze uz to moc
nezvlada. A pak pfiSly Vanoce, fikali jsme si, tak maminku vezmeme
k nam domu. A zjistili jsme, Ze je na tom tak, Ze uz ji vibec nemizeme
vratit. Na§ dum mél vyhodu, ze byl velky. Uz kdyz jsme si maminku
brali, tak jsme védéli, Ze mame pro ni samostatny pokoj a socialni
zazemi. Méla zde svuj klid, a kdyz potfebovala, tak k nam pfisla.
Tazatelka: Stala jste na poc¢atku pred rozhodnutim, zda se do péce
pustit nebo ji prenechat na nékom jiném ¢i instituci? Bylo zde
néjaké rozhodovani, nebo to bylo jasné uz predem?

Pecujici: Od zacatku jsme fikali, ze kdyby se ta situace jesté vic
zhorsila, tak to bude chtit péci s dohledem. Ze zafatku dokazala byt
sama doma. Ja jsem pofad pracovala na plny uvazek. Pfes den to
zvladla, divala se na televizi a jedla, co méla pfipraveného. To
rozhodnuti pro nas bylo jednoduché, uz s nami bydlela. Od zacatku
potfebovala péci, vedeni, byla zmatena, nevédéla, kde je. Byla
klidné&jsi, kdyz nas vidéla. Stav se zacal zhorSovat. Vyhledala jsem si,

kam jit a co je nejblize. Zacali jsme chodit pravidelné do denniho

123



stacionare. Z toho jsem méla nejvétsi radost, tim socialnim kontaktem
se lepSila. Takhle to fungovala asi 5 let.

Tazatelka: Vyuzivali jste i jinych sluzeb?

Pecujici: Vyuzivali jsme i odlehCovaci sluzbu, Zze jsme si jeli vzdy
nékam odpocinout. Bylo to omezené na mésic za rok.

Tazatelka: Vratim se jesté k tomu rozhodovani. Bylo néco, co bylo
pro Vas hlavhim motivem pro domaci péc¢i?

Pecujici: Asi zkuSenost s nemocnici. Maminka byla v nemocnici, byla
tam tyden. Po nemocnici se strasné zhorsila. Nebyla schopna chodit do
stacionare. Byla jesSté vic zmatena. Hrozné ji nemocnice rozhodila. Byl
to obrovsky krok zpatky. Ja jsem védéla, Ze ji nikdy nedam do
nemocnice. Ja jsem tam chodila, pomahala jsem ji. Ty sestficky na to
nemeély ¢as, aby nékoho krmily. Po navratu z nemocnice, se z toho ani
v odlehCovaci sluzbé nedostala. Jenom lezela, vypadalo to Spatné. Ale
ja jsem byla stale v prfedstavé, Zze to dame, Ze maminku rozhybu. V
odlehCovaci sluzbé byly uzasné sestficky. Ja jsem za maminkou
chodila kazdy den. UCili mé, jak ji mam krmit, jak ji mam davat pit.
Naucili mé o maminku pecovat, ale naznacili mi, Ze se to uz nezlepsi.
Ja jsem tomu pofad nevéfila. Rikala jsem, ja si ji vezmu domu a zlepsi
se to. Nakonec tam byla maminka mésic, pak jsme se domluvili na
pfevozu domu. Mezitim jsem pfipravila ten jeji pokoj tak, aby tam mohla
byt. Vypujcila jsem si polohovaci postel. Muselo se to trochu
pFizpUsobit, ale takhle jsem si fikala, Zze jsem odhodlana.

Tazatelka: A to uz predpokladam, zacala spoluprace s Cestou
domu?

Pecujici: Ano, nasla jsem Cestu domu. Tehdy jsem to vidéla v televizi,
tak jsem védéla, co je Cesta domu. Zacala jsem to hledat.
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Tazatelka: Vyuzivali jste tedy odleh€ovaci sluzby, stacionar a pak
nakonec Cestu domu. Tak jestli mi mlzete trochu fFict k zahajeni
sluzby Cesty domu.

PecCujici: Ja uz si to moc nepamatuje. Jen vim, Ze kdyz jsme jim
popisovali situaci, tak mi fekli, Ze nejsme zrovna typicky pfipad, Ze
bychom spadali pod tu jejich sluzbu. Maji vétSinou onkologicky pacienti.
Ale méla jsem zpravy od lékaru, kde bylo, Ze uz nepotfebujeme IéCbu,
ale paliativni pécCi. Na zakladé toho fekli, Ze jo. Byli jsme na hrané
Prahy, pro né to bylo uz daleko, ale asi jsme byli na trase s nékym. Tak
nam fekli, Ze nas vezmou do péce. Pro mne bylo fajn, ze jsem méla tu
jistotu, ze mizu kdykoliv zavolat Iékafi. Kdyby se cokoliv stalo. Byla to
pro mne hlavné psychicka podpora. Ja jsem to vlastné ani nevyuzila.
Tazatelka: Jak dlouho jste tedy sluzbu vyuzivali?

Pecujici: Mésic.

Tazatelka: To uz jste mi fikala, co Vas motivovalo. Bylo to tedy
porovnani péce v nemocnici?

Pecujici: V nemocnici nebyli pfipraveni. Nejsou pfipraveni na péci
o Clovéka s demenci. Nebylo to Spatny, sestfiCka se k ni chovala pékné,
ale ja jsem védéla, ze to co ji fika, maminka okamzité zapomene. Ona
byla ztracena v tom svété. Sestficky jsou hodné, ale prosté nezvladaji
s tim po¢tem pacientl. To jsem védéla, Zze to nepUjde, tak to bylo pro
mne jednoduché rozhodnuti.

Tazatelka: Méla maminka v rozhodovani vliv. Tim, ze byla zmatena,
tak nevim, zda to Slo s ni o tom mluvit.

Pecujici: To uz viibec. S maminkou jsem uz mluvila jen o tom, Ze jde do
stacionare. Tak to néjak akceptovala. Asi by fekla, kdyby se ji tam
nelibilo. Ale ona tam byla spokojena. Ale nefekla, ani Ze tam chce jit,
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ani ze tam nechce jit. To rozhodovani uz bylo Spatny. VSechno jsem
musela rozhodovat ja. | kdyz nebyla zbavena svépravnosti.

Tazatelka: Pripravili Vas v Cesté domu na péci, co Vas ceka?
Pecujici: Ja jsem méla hodné uz informaci z odlehCovaci sluzby. Cesta
domu byla pro mne hlavné ten Iékaf. Stfidali se z Homecare, které
predepsal prakticky lékaF. SestfiCky chodily kazdy den. Kontrolovaly
prolezeniny, pichaly injekce. Mam deniCek, kde jsem si vSe psala.
Z Cesty domu chodili také kazdy den. PfiSel nékdo, a ja jsem mohla
tfeba na hodinu ven.

Tazatelka: Prisli tfeba i dobrovolnici?

Pecujici: To pravé byli dobrovolnici. 1 x tydné pfiSel Iékaf z Cesty domu
a zdravotni bratr k nam chodil.

Tazatelka: A byl k dispozici tfeba i psycholog?

Pecujici: Oni mi spi$ dali hned na zacatku kontakty, brozurku, jak se
starat v paliativni péci a jak to ma Clovék zvladat psychicky. To mam
jesté doma schované. To mi pomohlo.

Tazatelka: Kdyz maminka zemfrela, tak z Cesty domu prijeli?
Pecujici: To byla nahoda. Byl to zrovna den, kdy oni pfijeli. Pichli ji
injekci proti bolesti, ale uz mi naznacovali, Ze je to $patny. Rikala jsem,
Ze se ji délaji vic proleZzeniny. Oni méli pékny pfistup, Zze Clovék
nepanikafil. Oni odjeli a do pal hodiny maminka zemrela. Bala jsem se
té chvile, ale zUstala jsem klidna. Tak jsem jim hned volala, a vratili se.
A zaroven pfiSla sestfiCka, co k nam chodila. Bylo to upIné bozi fizeni,
Zze mi vSichni s tim pomohli. Sestficka maminku umyla. Z Cesty domi
zavolali sanitku. Hezky mi dali ten ¢as na to, Zze jsem se mohla
rozlouc€it. Byl to takovy moment, ktery byl v klidu. A bylo to pro mne
lepSi, nez kdybych se to dozvédéla z nemocnice. Sice jsem celé ffi

hodiny brecela, ale bylo to, Ze jsem maminku méla u sebe. Drzela jsem
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ji za ruku. Byly jsme do posledni chvile spolu. Nemam na to zadné
oSklivé vzpominky, Zzadné traumatizujici. Spis takovy hluboky proZzitek.
Pocit smutku to jo, ale méla jsem pocit, Ze jsme se vSichni rozloucili.
Syn a dcera byli také doma, tak jsme se vSichni rozlouc€ili s babickou.
Zapalili jsme svicCky.

Tazatelka: Jak vzpominate na posledni dny?

Pecujici: Posledni tfi tydny byly intenzivni, Ze jsme délaly s maminkou
nékteré véci spolu. Méla rada hudbu, tak jsme hodné poslouchaly, nebo
jsem ji Cetla. Takovy na co Clovék by nemél Cas, kdybych chodila do
prace.

Tazatelka: A v praci jste to vyresila oSetrovhym? V praci o Vasi
situaci vedéli?

Pecuijici: V praci to védéli. Snazila jsem se se $§éfem domluvit, aby mé
poustél na poledne, Ze jsem mohla byt tfeba 2 hodiny pry€ z prace. Pak
jsem si to dopracovala. Chodila jsem se ucit, jak ji krmit, jak ji efektivné
otacCet, abych si neznicila zada. To mé vSe naucili v odlehCovaci sluzbé.
A v praci jsem si domluvila, zda by Slo ¢astecné pracovat doma. A pak
jsem byla na oSetfovnéem.

Tazatelka: A prispévek na péci jste méli?

Pecujici: Ten jsme méli celych téch 5 let, to nam poradili v dennim
stacionafi. Méli jsme lll. stupef. Pak jsme zazadali o IV. stupen, kdyz
uz byla lezici. Tak nam to pomohlo. Méli jsme i prukaz ZTP/P a
vyhrazené misto na parkovani pfred domem. Abych mohla maminku

hned nalozit, kdyby cokoliv.
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Tazatelka: JesSté se zeptam na Cestu domi, kdyz maminka
zemrela, byla tam néjaka péce z jejich strany?

Pecujici: Ja si myslim, Ze uz ne. Oni se ozvali, Ze méli také setkani
pecujicich

a byvalych pecujicich. Ale ja jsem neméla silu tam jit.

Tazatelka: Nechtéla jste uz pak o tom mluvit.

Pecujici: Hodné dlouho. Téch 5 let, aZ vlastné letos jsem odepsala, ze
bych se rada ucastnila.

Tazatelka: A pastoracni péc¢i vam nabizeli?

Pecujici: Asi jsme to v tu chvili nevyzadovali. Maminka nebyla véfici.
Tazatelka: Stridala jste se v pé€i s nekym? Nebo byla ta péce
hlavné na Vas?

Pecujici: Bylo to hlavné na mné, ale obCas mi syn pomohl. Dcera byla
jesté mala. Hlavné mé pomahali z Cesty domu a sestficky. Ja jsem se
s nimi domluvila, tak Ze sestra pfiSla rano, pomohla mi rano s hygienou.
Nékdo pfriSel dopoledne, nékdo odpoledne

Tazatelka: A co tfreba pomoc od pratel, sousedlii nebo kolegu z
prace?

Pecujici: To byla spiSe ta psychicka podpora, Ze jsem si mohla s nékym
popovidat. Posledni mésic ja jsem nechodila nikam. Ob¢&as mi zavolala
kolegyné z prace a snazila se mé vytahnout ven, ale v poslednich
dnech to uz neslo.

Tazatelka: Méla jste strach z péce?

Pe&ujici: Ne, $la jsem do toho s tim, Ze to dame. Ze zaéne pit, jist, Ze
na ni ted budu mit &as, Ze to pujde pomaloucku, ale dame to. Sla jsem

do toho s odhodlanim, ze to chci pro mamku udélat.
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fyzicky naroéné?

Pecujici: Bylo to naroéné i psychicky. Ten posledni mésic jsem zhubla,
protoZe jsem vibec nemohla jist. Jak maminka nemohla jist, tak ja jsem
se kni tim priblizila. Sestficky mé nutily, Ze musim jist. Za den jsem
snédla jen jeden bily jogurt a to s velkym donucenim. Neméla jsem
vubec chut. Bylo pofad, co délat. Méla cévku, tak jsem sledovala, zda
ma dostatek tekutin, sledovat kapacky, promazat pokozku. NepfiSlo mi
to, Ze bych to nezvladala. Asi jsem strach méla ze zaCatku. Prvni tyden,
nez se to zabéhlo. Byla jsem pfekvapena, kdyz jsem volala praktické
lékafce, Ze mam maminku doma, tak nez jsem sehnala Homecare ten
prvni den, tak to bylo takovy, Ze jsem nevédéla, co mam délat. Druhy
den mi uz poslali sestru. Ja jsem neuméla nic.

Tazatelka: Méla jste podporu tieba i od praktické Iékarky?

Pecujici: Myslela jsem si, ze se tfeba pfijde podivat domu. A to vlbec,
to mé prekvapilo. Proto pro mne byla Cesta domu, Zze mGzu kdykoliv
|ékafi zavolat a pfijede domu. Prakticka Iékarka by nepfisla, tak bych
musela volat rychlou. A to jsem védéla, ze nesmim, aby ji odvezli do
nemaochnice.

Tazatelka: Podporovala Vas rodina?

PecCujici: UrCité mi déti nefekly, Ze to neudélame. Ja jsem byla
odhodlana, tak jsem fekla, Ze to takhle bude.

Tazatelka: Nenarusilo to vyrazné fungovani Vasi rodiny?

Pecujici: Asi ne. Tim, Ze jsme méli babi¢ku u sebe celou dobu, Ze to
nebyla najednou zména.

Tazatelka: U Vas to byla prvni zkusenost o nékoho pecovat?
Pecujici: Ano, byla.
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Tazatelka: Co Vam tedy pomohlo nejvic?

Pecujici: Hodné mi pomohli v Gerontologickém centru. Méla jsem porad
pocit, Ze jsme v téch spravnych rukou. Neméla jsem potfebu, hledat
néco dal. Také mi hodné pomahalo to setkani pecujicich a
reminiscencni programy. Vyhledala jsem si to sama, |ékarka mi
nepomohla. Lékarka nam vzdy vSe napsala, ale nebylo to, ze bych za
ni Sla s davérou, spis se zadosti, Ze néco potrebuji. Tfeba papiry na ten
odleh€ovaci pobyt. Pomohly mi také vSechny ty materialy, co mi dali
v Cesté domu. Tam byla knizeCka i pro mne, jak zvladat psychicky
pecovani.

Tazatelka: Jak jste odpocivala?

Pecujici: To uz si nepamatuji. Nevim, jak jsem spala. Jak jsem mohla
spat, kdyZ maminka byla dole. Uz jsem to vytésnila. Musel to byt stres,
ted jsem si to mozna po téch 5 letech zidealizovala, zUstavaji mi ty
hezCi vzpominky. Psala jsem si vSechny udaje, o vSech kapalinach
vchazejicich i vychazejicich. Byly tam kritické hodnoty, tak stres to byl
pofad. Jak jsem nemohla jist.

Tazatelka:Byly sluzby, které jste vyuzivali pro Vas finanéné
dostupné?

Pecujici: OdlehCovaci sluzba se hradila. V porovnani s jinymi sluzbami
to bylo uplné nékde jinde. Denni stacionar byl také hrazeny. Hradila
jsem to z pfispévku na péci. Rada jsem to zaplatila, protoZe maminka
méla socialni kontakt. Cesta domu byla také hrazena. To jsme
nepifemysleli a je to nonstop sluzba, tak to bylo k nezaplaceni. SestfiCky
byly na pojistovnu.

Tazatelka: Bylo néco, co Vam béhem péce chybélo?

Pecujici: Jediny bylo to, jak zajistit, abych mohla byt s maminkou doma.

Musela jsem to obchazet pfes oSetfovné a nemocenskou na sebe. To
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jsem fesSila nejvic, co budu délat ten dalSi mésic. Ja jsem si Setfila tu
dovolenou. Pak jsem si fikala, ze bych méla zase oSetfovné a pak uz
by to bylo asi jen na tom zvySeném pfispévku na péci. Nebo v praci
zkraceny uvazek jen na 4 nebo 6 hodin. Stres byl i v téchto vécech.
Tazatelka: DosSlo po ukonéeni péce k néjaké zméné ve Vasem
zivoté?

Pecujici: DoSlo. Jak dlouhou jsem pecCovala, pét let, tak dlouho jsem se
z toho dostavala do normalniho stavu. Tfeba prvni rok jsem pofad
spala. Uz po dvou dnech v praci jsem byla hned unavena. Strasna
unava. Kamaradka v praci mi fikala, Zze to asi potfebuji, at si to
nevycitam. Pul roku, co maminka zemfela, tak se muj zdravotni stav
strasné zhorsil. Najednou se vSechno rozjelo, co jsem potlacovala.
Fungovala jsem pod natlakem, starala jsem se o maminku, déti,

domacnost. Mam pocit, Ze az minuly rok, jsem zvladla vic.
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