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ABSTRAKT

Tato diplomova prace se zabyva problematikotep® nevyléiteIné nemocné a umirajici
v domacim prosedi. V teoretick&asti, kterou tvé tii kapitoly, jsou v SirSim kontextu
objasrény terminy tykajici se nemoci, umirani, smrti, g@lini a hospicové e,
podrobrji je zde popsana domaci hospicov@&eéProstor je takéémovan rodid, ktera
ma nezastupitelny vyznantip&i o nevyl&€itelné nemocné a umirajiéieny v domacim
prostedi. Prakticka ¢ast sestavajici zjedné kapitoly pak vychazi z itataini
metodologie. Tato empirick&st analyzuje informace ziskané z vyzkumnéhieBgtkteré
probihlo formou polostrukturovanych rozhowios p&ujicimi osobami. Cilem prace je
zZjistit, co vedlo rodinné islusniky k rozhodnuti gevat o své blizké s nevyliéelnou
nemoci a umirajici vdomacim prieti, dale zjistit a popsat problémy, se kterymi se
pii pecovani potykaji a jakou roli hraje domaci hospicjgjich reSeni.

Kli ¢ova slova nemoc, umirani, smrt, paliativni & hospicova p&, domaci hospic,

petujici osoba, syndrom vyheni, zakon o socialnich sluzbach

ABSTRACT

This thesis deals with the issues of the termindlllgnd the dying and the care of them
in home evironment. In the theoretical part, whodmsists of three chapters, the broader
terms are explained, such as illnesses, dyinghdesmtliative and hospice care, home
hospice care is described in detail. | also de#h wie family, which has an irreplaceable
position in the care of terminally ill and dying mbers in home environment. The
practical part consists of one chapter and is basedualitative research methods. This
empirical part analyses information gained in aeaesh, which was carried out using
semi-structured interviews with the caregivers. &ima of this thesis is to discover what
made the family members take care of their dyingeominally ill relatives, to discover
and describe the problems they are facing and wlat does the home hospice play

in finding solutions to these problems.

Keywords: lliness, dying, death, palliative care, hospiege¢ home hospice, caregiver,

burnout syndrome, Social Service Act
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UvoD

Podle posledniho pzkumu je panim wtsiny Cechi a Cedek zerfit doma, v dvérng
znamém prosedi. Byt doma mezi svymi ke konci Zivota chce 858pylace, poda se to
ale pouhé gin¢ z nich. Své posledni dny a hodiny tak ¢asgji prozivame osagie

v nemocnicich, kde umira kolem 60% lidi.t$v¢ivot kontime i v I&€ebnych Ustavech,
socialnich z&izenich a na dalSich mistechavdda je nékolik. Systém zdravotni @é je
nastaven tak, aby usiloval bojovat o Zivot v kazdd@padt, i kdyz je stav beznaghy.
Konec Zivota je v saiasné dob fenomén, o kterém se deském prosedi mluvi velmi
malo. Ze strachu, nebo proto, Ze stale nevimesgagmrti vyrovnat, jak o ni mluvit, jak se
na ni g@ipravit, jak na ni reagovat. DalSimiebdem je fakt, Ze se velmi zmila Uloha
rodiny v poskytovani pe. Drive bylo zcela &Zné, Ze rodina @evala o jedince, ki@

Z nejfiznéjSich divoda ztratili schopnost se o0 sebe postarat a byimé, Zeilenové rodiny
proZivali posledni dny svého Zivota v domacim geabt Rodina jako centrum §&
0 nevyl&itelné nemocné a umirajici s€hlem svého historického vyvoje dostala do pozadi
a zodpo¥dnost pée 0 nemocné a umirajici séepesla na zdravotnicka a jinarizani.
Zastava vSak pravdou, Ze Ulohu rodiny Wip@ své nemocné a postizetiény neniize
nahradit Zadné zdravotnickérizzeni. Ochota rodinnychéislusniki peiovat o své blizké se
nesnizila, ale zemil se charakter a moznosti rodin v poskytovaniepd€ovat o €zce
nemocného a umirajiciho v doméacim piedi je pro rodinu velmi nataé po psychicke,
fyzické tak i po materialni strance a bez poskytrmdborné podpory a pomagsto neni
mozné.

Jednou z forem pomoci proqugici rodiny je domaci hospicovade Jeji zakladni
filozofii je poskytovani komplexni gé maximalni kvality a rozsahu @ebné pomoci
v doméacim prosedi. Doméaci hospicova & v sold kombinuje péi oSetovatelskou
a |lékaskou s pomoci v oblasti socidtpravni, psychologické a duchovni. Poskytuje
vSestrannou dinnou oporu rodinam nejen viéhu p&e, ale pomaha jim i zvladat jejich

zarmutek po smirti blizkéhtloveka, o ktereho s laskou gmvali.

V diplomové praci se chci zabyvat problematikodegpé nevyléitelné nemocné
a umirajici v domacim prdsdi. Cilem diplomové prace je zjistit, co vedlo rodinné
prislusniky k rozhodnuti pevat o své blizké trpici newyiielnou nemoci a umirajici
v doméacim prosgedi, dale chci zjistit a popsat probléemy, se kterge pi pecovani

potykaji a jakou roli hraje domaci hospi¢i jejich /eSeni.
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Téma diplomové prace jsem si zvolila zejména b witvodu, Ze jsem jako socialni
pracovnice mla moznost z blizka poznat, jak né&md a vyerpavajici je pé&
0 nevyl&itelné nemocné a umirajici v domacim piesli. Velice si vazim rodin, které se
rozhodnou p&vat o svécleny do konce jejich Zivota. Nejen proto, Ze je&eé&elmi
psychicky a fyzicky vyerpava a je po materidlni strance kéaéy ale také proto, Ze se
petujici osoby mnohdy na Ukor §& o své blizké vzdavaji svého pohodli, svych zalib

a kontku nebo rkdy treba i své kariéry.

Myslim si, Ze p& v domacim progdi je stale malo podporovana. Je mala
informovanost, nabidka sluzeb a figahpomoc, které by rodinam vice usnadnilyg@eat
o svéhailena az do konce jeho Zivota.

Diplomova prace je koncipovana do dvou propojeny@sti — teoretické
a praktické. V teoretickéasti provedu sumarizaci zakladnich informaci a ptkn které
jsou nezbytné pro pochopeni a spravnou interprgtemhblematiky tématu diplomové
prace. Ve itech kapitolach teoretick€asti vysé¥tlim vSe podstatné, co s tématem
diplomové prace souvisi. Praktickast pak bude zatfena na zodpazeni vyzkumnych
otazek, které vychazi z vySe vedeného cile diplamarace. V empirickéasti se budu
zabyvat vylrem strategie vyzkumu, konstrukci vyzkumného vzprketodou, organizaci
a mistem skru dat. Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni strgiies ohledem na povahu
zkoumaného problému. V z&w budu analyzovat ziskana data a prezentovat dksgle
provedeného vyzkumu. Data pro vyzkum budu ziskavptostednictvim
polostrukturovanych rozhovir s rodinnymi pislusniky péujici o své blizké trpici

nevyl&itelnou chorobou a umirajici se zavedenou domé&pibovou péi.

Tuto diplomovou préaci bych aia vénovat vS8em rodinam stojicimiqad velmi
téZkym Zivotnim rozhodnutim: zda umozni svému bliziédastojre prozit posledni dny
Zivota doma nebo peo r¢j swii sowasnemuseskému zdravotnictvi. Tato prace by jim
meéla v jejich rozhodovani pomoci. Rada bych jim ukazgakym zfgisobem Ize natmou
P&i o0 nevyl&itelné nemocné a umirajici zviadnout pod odbornym vedegriofesionat,

jakymi zangstnanci doméaciho hospice bezesporu jsou.
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.  TEORETICKA CAST
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1 NEMOC, UMIRANI A SMRT

V prvni kapitole se budu émovat vymezeni pojin zdravi, nemoc, umirani, smrt.
Vzhledem k tématu diplomové prace povaZzuji akezité seznamittende s ¢mito pojmy

v SirSim kontextu. Jeutezité znét jednotliva pojetétchto pojmit a dale wdét, jaké maji
nemocni paeby, se kterymi Uzce souvisi kvalita jejich Zivofak prozivaji své
onemockni a jak se s nemoci vyrovnavaji. Ani informovaaimocného o jeho zdravotnim
stavu by se ne#éito brat na lehkou vahu. Do této kapitoly jsem také&adila problematiku
smrti a umirani, fedevSim jak se umiralofiste a jak se umira nyni s poZadavkem
na distojnost finality Zivota. V z&ru se kratce zminim o eutanazii, ktera je stalenvel

diskutovanym tématem séasné doby.

1.1 Zdravi a jeho jednotliva pojeti

Za jednu z nejcerBich hodnotclovéka je povazovano zdravi, mozna alélig
automaticky a bez skuteého u¢domeni, co pro nas zdravi doopravdy znamena. Dokud
nas nic neboli, tak si ani natdomujeme, jak snadnétte byt naSe zdravi ohroZeno.
Teprve az sami onemocnime nebo nikde z naSich blizkych zdravotni problémy, $In

pochopime hodnotu zdravi.

V souwasné dob lze nalézt hned akolik definic zdravi. Vybrat a uvést jednu
vycerpavajici definici neni mozné. Kazda z nich ma Idegly i zapory, ale maji ido

spol&ného. Z tohoto eivodu uvedu ve své praci alespaekteré z definic.

Swtova zdravotnickd organizace vymezuje zdravi jalstay, Uplné fyzické,
psychické a socialni pohody a ne pouzerttemnost nemoci nebalésné chyby.*
Nejedna se tedy jen o absenci nemoci nebo vadg. deftnice je nejznasSi a nefast;ji
uvacna, ale je znmé idealisticka a nerealna a to z tohivddu, Ze stav dokonalé pohody
je reélré nedosazitelny. Navic tato definice opomiji duchistranku Zivota.

Jinou definici uvadi Kuldkova, podle které je zdravi vlastrstavem naSeho
vlastniho byti, je prozitkem naSeho celkouspokojivého Zivota, dobrymélesnym,

duSevnim i duchovnim pocitem, a je také ve vztakéchetu kolem nas.

' BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Zaklady klinické psychugie. Praha: Portal, 2001, s. 16
2 KUBICKOVA M., Vile ke zdravému Zivotu. Praha: Onyx, 1996, s. 23
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Definici také nabizi Kvohlavy, ktery povaZzuje zdravi zgelkovy (#lesny,
psychicky, socialni a duchovni) stawveka, ktery mu umdiije dosahovat optimalni
kvality Zivota a nenifekazkou obdobnému snazeni druhych IlidT.ato definice zahrnuje
vSechny slozkglovéka, Kiivohlavy pak zarovie piidava jest jeden dlezity aspekt, a tim
je uritd ,omezenost" zdravi dana existeritbveka v socialnim a kulturnim kontextu.
Chce upozornit na skuteost, Ze zdravi neni pouze zalezitadtivéka jako ohraniené

jednotky, a vnasi do problematiky zdravi i vliv tikéloveka.

Dulezitym faktem &chto definic je vyvojovy charakter zdravi, kteréfesistavuje
uréity staticky stav, ale jedna se o proces. Utogdravi neni po celou dobu stale stejna,
ale neustale se vliveniznych okolnosti, prosiuje.

1.2 Nemoc a jeji jednotliva pojeti

Nemoc stejs jako zdravi nizeme definovat&kolika zpisoby. Podlenormativni definice
zdravi a nemoci je nemaggakovy stav, ktery nemocnému jedinciigpbuje subjektivni
potize.” Tato definice ale z |ékského hlediska nepokryva vSechny nemoci, protoze
nékteré nemusi nuthzpisobovat jedinci jakékoliv potize (napnadorova onemoéni

v raném stadiu), u jinych nemoci si pakhto potizi nemusi byt jedine@dom (nap.
nékteré psychické poruchy, u kterych chybi nahledvizatni nemoc). Tuto definici Ize
pouzit pouze u rozvinutych onemaan Funkcionalisticka definice nemoci se za#iuje
nacinnost a fungovani jednotlivych orggnsysténi a ¢asti organismu jedince. RozliSuje
u nich stav normalniho a patologického fungovanemidc tak pedstavuje pray
patologické fungovani organismu, a teékieré jeho¢asti ¢i organismu jako celku.
Nedostatkem tohoto f{stupu je ale problematické da@ni hranice ,patolognosti*
fungovani tj. kdy jetinnost daného organu problémové&tdinou totiz neni mozné &it
dva jas® ohrantené stavy a to stav normalni a patologicky. Tyawvgtaedstavuji spise
hranini body na ufitém kontinuu fungovani afechod mezi nimi je &Sinou plynuly (je

nap. obtizné wit, kdy je mozné ozrigt ucpany nos jiz zaifznak rymy¢i nachlazeniy.

Léka'sky mize byt nemoc uznana za nozologickou jednotkie€z nosos - nemoc)

s pevnym nazvem tazenym doifdéni podle seznamu nemoci tehdy, pokud maatek,

® KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Praha: Grada, 206120
4 BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Zaklady klinické psyclagie. Praha: Portal, 2001, s. 28
® BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Zaklady klinické psychagie. Praha: Portal, 2001, s. 28
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pribéh a konec, projevuje s&ipnaky na urovni subjektivni nebo objektivizovatel ma
znamouci neznamou etiologii (Zec. aitia - picina) a patogenezi (#Ec. pathos - vase

nemoc; genesis - vznik).

Kiivohlavy hovdi o k&Zném (lidovém) pojeti nemoci. Slovo ,nemoc” v nasem
matdském jazyce rizeme definovat jako poruchu zdravi. Lidé chapou a®jako stav,
kdy je reco v nepoadku, kdy to neni dobré, kdy to, co mécan Elat, funguje jen
s obtizemi, kdy se uita funkce vychyluje z &nych mezi. Lidové pojeti vidi nemoc
v dialektickém protikladu ke zdravi, tak jak riggad zjednoduSenchapeme tmu jako
protiklad s¥tla neboc¢ernou barvu opakem bilé a opomijime bohatou Sk&dii Fakové
pojeti, kdy redukujeme vSechno na dva extrémniysfadravi a nemoc) zjednoduSuje
raznorody a bohaty soubor j@vkterymi se vyznéuje nas zdravotni stav a soubor tenimin

kterych pouzivame k oztieni toho, ze &¢kdo neni zcela zdrav.

Choroba a zdravotni nepohoda

Kiivohlavy se dale zmuje o rozdilu mezi terminy zdravotni nepohoda
a choroba, kterych se pouziva pro stav, kdy tlewik zcela zdrav. Terminehorobaje
chapano lékaké pojeti patologické abnormality, kterou lze kodiat z rady znak

a [iznak.

Terminemzdravotni nepohodaje rozungno v prvérad to, Zze dané osébneni
dohe, dané osoba pddije bolest a zaziva pocity nepohody. Choroba s#iatfnostikovat
podle giznaki, které ukazuji, Zzedwo nefunguje normay kdezto zdravotni nepohoda se
da zjistit podle emocionalnich projebolesti a emocionalniho rozladu. Podle tohototpoje
je choroba miitelna abnormalita, kdeZto zdravotni nepohoda jearatterizovana
emocionalni charakteristikou. Z uvedeného vyplyagizdravotni nepohodu jieba chapat
v podstati SirSim zorném uhlu. Zdravotni nepohoda se tykéme&jesné schranky, ale
i duSevni stranky, socialniho Zivota i duchovniasky. ,Zdravotni nepohoda je

v ovr

pro cloveka ne¢im, co mu 2Zuje dosahovani ci) které si pedsevzal.®

® BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Zaklady klinické psychugie. Praha: Portal, 2001, s. 29
! KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. Praha: Grada, 200217-18
8 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. Praha: Grada, 208217-18
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Podle BasStecké a Goldman& zdravi a nemoc vymezujeme jakkoliv, vSechny
otazky vSak nezodpovime. Lépe setérEm zivok i v medicirg vyswtluje nemoc. Zdravi
je nejspiSe celkovym stavem danéhdoveéka, ktery bychom wli  posuzovat
z osobniho hlediska. Zda je zdravi cilem nebo pedkem k uskui@éni osobnich

moznosti, zavisi jak na obecném chapani zdravhaassobnim pohledtiovéka?

Nevyl&itelna nemoc a jeji faze

Vzhledem ke starnuti populace a k vysoké urovni ioieg, kterd dokdze mnohé
.zachranit*, ne vSak zcela vy piibyva nevyléitelné nemocnych. Po vysloveni
diagnézy nevylé&telného onemoami nemocnému fippadré jeho blizkym, néasleduje
zpravidla obdobi vyS&tvani a pobytu v nemocnici. Cilemichto procedur je zjighi

pravého stavu &i a l&ba. O nevyléitelném onemoatni mluvime, pokud selhaly
vSechny dosud pouzitéckbné prosedky a nebo na toto onemeam neni |ek. Potom se
pristupuje k symptomatické dB¢, kterou je teba diferencovat podle jednotlivych fazi

onemocgni.

Faze kontrolovaného (kompenzovaného onemoémi) se vyzndauje relativrg
klidnym obdobim, nemocny si udrZuje dobrou fémkzdatnost, projevy onemaoari se
daji kombinaci kauzalni a symptomatologick&blé udrzet pod kontrolou a diky
ni nemocny nepotije ohroZzeni svého Zivota. Toto obdobiza trvat gkolik mésial az
nékolik let. Z hlediska peziti mohou byt nemocni ohroZeni dalSimi doprovadny
onemocgnimi nez jen svym zakladnim nev§telnym onemocénim. V piipad potreby

lekar indikuje plnou intenzivni a resusaitd 1&bu.

Faze zlomupiichazivétSinou néekargé, onemoctni piestava reagovat na kauzalni
lécbu a selhava jedna nebo vice organovych soustdkoestav nemocného a jeho
funkéni zdatnost se zhorSuje. Zvrat obvykle znamen&jélleu [Feziti je mozné pétat
v fadu tydr az nesial, nekdy dochazi k rychlému zhorseni éhkem rékolika dni gichazi
smrt. V této fazi je vzdy indikovana pin&ia.

V terminalni fazi se stav nevrathzhorSuje v dsledku z&vaZzného selhavani

jednoho nebo vice fukdkich systém. Toto obdobi se povazuje obvykle za posledni dny

nebo tydny onemoeni. Dochazi ke zen¢ 1é&cby, jejimz cilem je eliminovat diskomfort

® BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Zaklady klinické psychagie. Praha: Portal, 2001, s. 30
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a umoznit mu klidnou atgtojnou smrt. V této fazi neni obvykle indikovamaenzivni

a resusciténi p&e

1.3 Potreby a kvalita zivota nemocného

V odborné literatte se nachaziada fiznych klasifikaci lidskych péeb. Nejznargsi

a nefasgji uzivanou teorii pdeb je klasifikace podle amerického psychologa
A. Maslowa. Ten diferencoval pgeby podle jejich vyvojové zavislosti. Jednotlivératiky
potteb vytv&eji hierarchizovanou strukturu acité poteby maji prioritu ped ostatnimi.
Podle této teorie musi byt néjde uspokojeny zakladni fyziologické peby a teprve pak
mohou byt uspokojeny pi@by vyvojow vySsi.

Hierarchicky uspoiadané (kategorie) pokeb podle A. Maslowa

1. Fyziologické potreby - nejsilrgjSi a nejzaklad§Si poteby, udrzuji ¢clovéka

pii Zivoté (nag. jidlo, piti, spanek).

2. Potieba bezpéi a jistoty - tendence vyhybat se ohrozujicinfe@netam,
pozadavky jistot socialniho charakteru (preferent@&mych lidi, prosedi, stalého
zanestnani apod.).

3. Potreba lasky a sounalezitosti potreba byt gkym milovan a pdtt do rejakého

spole&enstvi.

4. Potieba uznani, Ucty a sebeucty potreba byt ocetn, socialni hodnoceni

ovliviiuje vlastni hodnoceni a 2o vyplyvajici sebeuctu.

5. Potreba sebeaktualizace, seberealizaeepotieba vnitniho ffistu - rozvinout se
a uplatnit své fedpoklady:!

Primérené materialni podminky a kvalitni |ékka a oSébvatelska p&e jsou

nezbytnym pedpokladem pro najbvani poteb nemocného.

Podle SvatoSové Ize z definice zdravi, kt&k#a, Ze jde o fyzicky, psychicky,
socialni a duchovni statlovéka, odvoditétyti dimenze patb nemocného: biologicke,

psychologické, socialni a spiritualni. Lze si takaze u¢domit, co vSechno

19 SLAMA 0., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. Praflén, 2007,
s.28-29
1 VAGNEROVA, M. Zaklady psychologie. Praha: Karolinu2005, s. 175-176
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pro nemocného fize a nemze udlat Iéka, co nize naopak uflat rodina a co pro sebe,
tieba i s podporou a pomoci rodinyize udlat sdm nemocny. V fibchu nemoci se
priorita poteb neni. Na z&atku byvaji prvéadé pateby biologické, v zawetné fazi

velmi ¢asto nabyvaji natdezitosti poteby spiritualni.

1. Potieby biologické -jsou zakladni paebyclovéka a je mozné meziérearadit vse,
co nemocnégto potrebuje- potrava, zbavovani se prodiikilastniho metabolismu,

dychani, Iéebné procedury, rehabilitace, tiSeni bolesti, remySpanek.

2. Potieby psychologické sem pat predevsim respektovaniistojnosti nemocného,
potreba bezpd, poteba divéry, poteba verbalni i nonverbalni komunikace
s nemocnym, pé¢ba slySet pravdu.

3. Potieby socialni -¢lovék potrebujemit na blizku svou rodinu, svégtele, ale take
potrebuje kontakt s fady a institucemi (ndp vyfizeni nemocenske), febuje
si vyfesit rozjednané zalezitosti v praci, rozestgvdim apod.

v

4. Potifeby spiritualni (duchovni) - jak weéfici, tak ti, kt&i z viry neziji se zabyvaji
otazkou smyslu svého Zivota, flasem i poteba odpoughi a to jak na stran

nemocného, tak na stradruhych®?

Kvalita zivota

S uspokojovanim ptgb Uzce souvisi otazka kvality Zivota, kterou i lizabyvali
odedavna. UvaZovali o ni jiz stakm¥ filozofové, jako nap Sokrategi Aristoteles. Zajem

0 otazky stavu kvality Zivota vzrostl v polo¥iR0. stoleti, a to v souvislosti s tim, Ze diky
moderni medici& isgsnost Iéby chronicky nemocnych a starych lidi zvySuje jejptet

a tim i mnoZzstvi jejich probléin které je mozné #adit pod pojem kvalita jejich Zivota.
Vzdyt jedna z prvnich publikaci zabyvajici se kvalitouwvofa byla zansiena
na problematiku hodnoceni Zivota chronicky nemobrgstarych lidi. V saiasné dobje
kvalité Zivota wnovana porrné velkd pozornost, éemz s¥dci fada definic atznych
pohledi na to, co kvalita Zivota je, jaké jsou jeji indi#y ¢i faktory, ale ifada metod,
kterymi se da kvalita Zivota postihndéit.

12 SVATOSOVA, M. Vime si rady s duchovnimi gebami nemocnych? Praha: Grada, 2012, s. 21-22
13 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. Praha: Grada, 2082163
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Vad'urova uvadi, Ze ke koncepci kvality Zivota |zéspupovat ze dvou hledisek:
subjektivniho a objektivniho. V seasnosti je odborniky wpdnostovano subjektivni
hodnoceni kvality Zivota. | v medigirdoslo k tomuto posunu, kde objektévmeritelné

ukazatele zdravi byly nejhodnéejsi pro volbu dalSi &y a pomoci.

» Objektivni kvalita Zivota - zahrnuje fyzické zdravi, materialni zabesmmd,
socialni podminky Zzivota, socialni status. Jde tedysouhrn ekonomickych,
socialnich, zdravotnich a environmentalnich podRyinkteré ovliviuji Zivot

éloveka.

» Subjektivni kvalita Zivota - sleduje, jak jedinec vnima své postaveni

ve spoleénosti v kontextu jeho kultury a hodnotového systému

Podle Haskovcové je nutné odligiva zakladni dhly pohledu pii hodnoceni

kvality Zivota nemocného:

e VnéjSi pohled - zdravotnici nebo rodina aigielé hodnoti stav nemocného
z vrejsku. Casto usuzuji, ze kvalita Zivota v&Znemocného nebo umirajiciho je
nizka, nebo dokonce Zadna. Domnivaji se, Ze Zietydé osoby uz vlasthnema

cenu a tkdy si s timto vjSim hodnoceniigji, aby uz jeho utrpeni skaio.

* Vnit¥ni pohled - je vazan subjektivnim hodnocenim samotného nemacnéh
jedince, ktery mZe byt cast&éné nebo Upl& opa&ného nazoru, a to i ve velmi

negijemnych situacich, které vyplyvaji z prozivanyditioi.

Posuzovani kvality Zivota jedince je velmi indivéni, proto je nutné, aby otazky

kvality Zivota posuzoval sam nemocny a nikoli EKa

1.4 Prozivani vdzné a nevylé&telné nemoci

VétSina nemoci fichdzi nevhod &loveka prekvapi. OhlaSuje fipdevsim zrinénymi
pocity, €lesnymi i psychickymi, které jsowtsinou nepijemné. Také dochazi ke 2n¢
potteb jak nemocného, tak jeho rodiny. Dlouhodobd, &é&debo nevylkételnd nemoc
meéni dosavadni Zjsob Zivotatloveka, stavi ho fed nové problémy, klade zvySené naroky

na adaptaci¢lovék je nucen seffepusobit nezvyklym, skdy zvlaStnim a neekavanym

“VADUROVA, H. Socialni aspekty kvality Zivota v onkolad8rno: MSD, 2006, s. 54-55
> HASKOVCOVA, H. Thanatologie, Praha: Galén, c2087162
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podminkdm. Stava se zavislym na pomoci druhychtupos se snizuje jeho sébtaznost
a jeho aktivity jsou omezené. S tim tak&lpazi ztraty v oblasti Zivotnich @ilje omezena
realizace zajr a Zivotnich roli. U &ce nemocnycltasto dochazi ke zt&&pavodniho
smyslu Zivota. Zavazna nemodepstavuje jednu z nejiSich Zivotnich z&ti, které
ovlivni psychiku nemocného atXe vicec¢i mére znenit nékteré vlastnosti osobnosti.
V nemoci ¢lovék proziva uzkost, strach, vztek, smutek az depidsi.strach a obavy
z diagnozy vitené lék&em, nasledk a komplikaci choroby, dalSickZkosti a bolesti,
které se mohou objevit, a to i v souvislosti s d@gjickymi a terapeutickymi zakroky,

piipadré se obava, zefjpde smrt®

Proces vyrovnani se s nemoci

Americkd psycholozka Elisabeth Kibler-Rossova zolec prozitky nemocnych
a formulovala pt fazi v ramci procesu,ipkterém se lidé vyrovnavaji se smutkem
a tragédii, zejména pak wipad diagndzy nevylételného onemocmi ¢i v pripad
mimoradné ztraty v psychické udrovni. Kibler-Rossova nambo vSak nevnima
izolovarg, ale v jeho socialnich vztazich. Newjtélné onemockni zpravidla nezasahne
nejen samotného nemocného, ale také jeho rodieua ktese tihu onemasti spol€né

s nemocnym. Uvedenymi fazemi neprochazi pouze smoaony, ale také jeho nejbliZsi.
Kibler-Rossova uvadi, ze jeildzité si u¢domit, Zze tyto faze nemusi prdinout
kompletrg ¢i chronologicky. Ne kazdy, kdo zaziva situaci, &tehroZuje nebo émi jeho
Zivot, prochazi vSemi fazemi a také ne kazdy, keldnptlivé faze je zaziva, je musi
bezpodminéné prozivat v daném padi. Reakce&lovéka na nemogi ztratu jsou stej&
tak jedin€né, jako osoba, kterd je zazivakikeré z fazi nemusi nastaibec, jiné mohou
byt prozity v jiném p#adi a rktefi mohou rkteré faze prozivat dokola a jednotlivé faze
mohou trvat tizné dlouho. | kdyz Kibler-Rossova popsala tyto fagedpdlouhou dobou,
nebyly doposud igkonany a stale jsou aktualni a pouzivané. Mimo piimesla
do obecného p@domi citlivost, se kterou jeédba zachazet s osobami vygdavajicimi se

se smrtelnou nemoéi.

' MANDINCOVA, P. Psychosocialni aspekty @0 nemocného. Onemagri $titné Zlazy. Praha: Grada,
2011,s.17-18
7 JANKOVSKY, J. Etika pro pomahaijici profese. Prahaton, 2003, s. 131-134
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Prvni faze: Zavirani ofi pied skutenosti a osanini

Clovék se dozvi o zavazném onemecsh Reaguje pgiteinim Sokem, ktery se poji
s prichodem nemoci a stippzenymi obavami ze smrti. Vyzéigie se stadnim prekazek
vlastni osob a reaguje paenim reality. Odmita danou skat®st. Jeho odp@d’ zni: ,to
neni mozné, Ze ja, propraw ted?“ Prirozenou reakcitlovéka je zapuzeni myslenky

na nemoc a naslednou smrt, ktera seibdhu fazi opakujé?
Druhé faze: Zloba

Po prvni fazi nasleduje faze, ktera je charakt®éma zlobou, nevrazivosti, zavisiiasto

si ¢lovek klade otazku: ,Prdjsem nemocen préja a ne gkdo jiny?* S timtoclovekem

se velmi obtizd pracuje. Okoli ¢lovéka se stava teem jeho zmn nalad

a neustale #nicich se fani, které stasto protieci. Objevuje se sekyrovani - nic neni dost
dole uctlané. Vyskytuji se Witky a slovni agrese, které jsou v&din¢ pripadi urceny
tém vlidnym a empatickymClovék nema zajem o rodinu a spéhé stravené chvile.
Vytyéené cile se mu najednou rozplyndeg aima a ma jen vidinu smrti. Chce na sebe
upozornit, aby dal najevo, Ze stale Zije. Nppdt, Ze je mu ¥novan dostatek pozornosti,
casu a blizkost, fiestane se citit byt odepsany a¢misvoje projevy. Dobré je hledat
mali¢kosti, které takovéhalovéka potSi a naslouchat jehoignim ale i stiznostem,
protoze jedi tak se mu ulevf.

Treti faze: Vyjednavani

S piichodem iteti faze seilovék s onemoceénim snazi vyjednavat a oddalit takighod
nevyhnutelného. Jedna se birgzenou reakci a pochopeni zavaznosti zdravotsthou.
Clovék si uwdomuije, co je prod v Zivots opravdu dlezité a pehodnoti vlastni Zeéfsek
hodnot. Hlavni hodnotou se stava zdravi, pro keerésnazi utlat maximum. Zajima se
o alternativni medicinu, a podabrMysli si, Ze pi dodrZovani pravidel dostane ognu
v podolg prodlouzeni Zivota. Chovani v této fazi by se datliovnat k ditti, které slibuje,
Ze @i splreni jeho @ani, uz nebude mit jiné, ale pak méa stejialsi. Casto se dohody

uzaviraji s Bohem. @eZité je snaZzit se naléztiginu, protoze talovéka tizi. S¢lovékem

18 KUBLER-ROSSOVA, E. Hovory s umirajicimi. Novédsto nad Metuji: Signum unitatis, 1992, s. 15-20
¥ KUBLER-ROSSOVA, E. Hovory s umirajicimi. Novédsto nad Metuji: Signum unitatis, 1992, s. 23-39
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je zapotebi pracovat, abyddél, Ze @i nedodrZeni slibu spojeného s nemoci iijaée
potrestanf?

Ctvrta faze: Deprese

Ve c¢tvrté fazi nemocny zapasi s depresemi, které sdaviogyi dalSich obtizich.
Jsou pirozenou reakciClovek prichazi o Zivotni role a #mi se jeho postaveni v rodin
nap. prestane byt Zivitelem rodiny, zajdvatelem chodu domécnosti apod. Vyrovnava se
se svoji kon&nosti, se ztratami i projevy své nemaciovek s 8zkou nemoci by nesh
dlouho setrvavat v depresivnim stavu, alyf moznost se je8tradovat. Pochopitelné je,
Ze rrijdou chvile, kdy se bude rmoutit. Jsou pozorovaasealistické pocity studu, virty
zoufalstvi. OileZité je zajistit, abylovek vedél, Ze bude postardno o jeho manzelkitj, d
dam, atd. Bezpochylin se ma v takové chvili nemocny povzbudit, zvednglio

sebe¥domi, podpét ho*
Pata faze: Souhlas

Clovék se vydava na poslededst cesty beze strachu a v pokoji. Dostal darylkgpasiva
ve vyrovnanosti aifjeti skute&nosti smrti. Pochopil, Ze jeho odchod neni pro madi
snadny a chce s nimi stravit hezké chvile. Tuto f@ze pojmout jakot&stnou, pinasi
jen osvobozeni od krutych poitia poZaduje vlastni klidClovék maZe byt jiz hoda
zeslably a vyZadovat tichourifpmnost a dotek. itomnost blizkych fedstavuje lasku
k nému a ¥rnost az do konce. Citi, Ze neni sam a nemusiigizasit. Dilezité je, ze
smireni neni rezignac& zbalElost. Pokud dojde k rezignaci, Ize to povazovaseaani
doprovazejici osoby, i kdyz nez&mé. Mohlo by dojit k zah#losti. Smfeni Ize
dosahnout cestou tiché podpory a s pomoci okolio e vyskytuje §tSinou u starSich
lidi, ktefi vidi, ze ré¢eho v Zivo¥ dosahli, vazi si toho a znaji smysl svého zivbta.

1.5 Informovani nemocného o jeho zdravotnim stavu

Sclit ¢i nesclit nemocnému pravdu o povaze jeho vaznéhionevyl&itelného
onemockni je otdzkou, ktera provazi lékavSech staleti a je stadle Zhavym a t#RymM

tématem. V nedavné minulosti se obegiiklanélo k tzv. ,milosrdné 1zi” , kdy léka

20 KUBLER-ROSSOVA, E. Hovory s umirajicimi. Novédsto nad Metuji: Signum unitatis, 1992, s. 45-46
21 KUBLER-ROSSOVA, E. Hovory s umirajicimi. Nové&sto nad Metuji: Signum unitatis, 1992 s. 49-64
22 KUBLER-ROSSOVA, E. Hovory s umirajicimi. Novéssto nad Metuji: Signum unitatis, 1992 s. 67-79
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pacienta informoval pouzgsté&né nebo nepravdivo jeho zdravotnim stavu. Lékakteri
byli zastanci nessleni pravdy, argumentovali tim, Ze maji stradbdpskuténymi nebo
domrelymi negativnimi disledky sdleni, obavali se igdevSim sebevrazdy nebo pokusu
0 sebevrazdu pravdivinformovaného pacienta. Od pravdivéheledi je také odrazovala
komplikovana spoluprace s pacienty, iktgsou nevzdlani, hife se orientujici, s nizsi
inteligenci¢i stai. VétSinou nehovili o nedostatku komunikaich dovednosti. Naopak
zastancisdélovani pravdy uvadli, Ze oteweny rozhovor mezi |ékam a pacientem
otevira moznosti kvalitni acélné spoluprace. Pacient se tak neciti izolovampustn.
Nakonec se ale vSichni shodli v nazoru, Ze nemoang@rteba poskytovat psychickou
podporu, jinymi slovy, Zze nemocnému nesmi byhatd nadje. Nikdy by léka nentl
nemocnémurici, Ze je situace bezngda. Situace jec¢tka, vazna, ale nap cloveku
nemizeme brat. Naopak bychom jiéinumét posilovat. Pokud bude lIékamemocnému

iikat nepravdu, nejspiifle o jeho dvéru a nemocny o svou ngd ktera ho posilujé?

Haskovcova shrnula problém tykajici sesledani pravdy, jeji miry a Zsobu
do peti kratkych slov, ktera vyjadiji vzdy konkrétni podobu daného problému: Komu,
kdy, co, jak, kdo.

Komu ma byt pravda sclena? Podle HaSkovcové v zasallazdému dosfemu
¢lovéku. Je to jeho pravo i ve vztahu k Listizakladnich prav a svobod. Ne&khim
pravdy nemocny tape, je v nejistoSdileni pravdy dava oSetjicimu Iékdi i vSem dalSim
zainteresovanym osobam moznost realizovat pomeokteké skuténosti ma léka pravo
zamket, proto ovSem musi mit vzdy relevantrdivody. Zavadjici je argumentace, Ze
pacient neni §#bec schopen unést pravdu, nébtastré ani nenfize o své nemoci négét,

vzdyt ji urcitym zpisobem musi prozivéat.

Kdy ma byt pravda sdélena? Tehdy, kdyZ je pacient schopen podivat se pravd
do ci, je na konci obdobi souhlasunlbzité pro sdleni pravdy je, aby byla diagnéza
definitivné potvrzena. Lékia by nengl zatzZovat pacienta v situaci, kdy ma pouze

podezeni na zavazné onemaen a diagndza neni sditosti stanovena. ke také nastat

2 HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208754-55
2 HASKOVCOVA, H. Lékaska etika. Praha: Galén, 1994, s. 151-163
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situace, kdy je poeba sdlit pravdu s ohledem na provedeni nezbytnych tertigech
z&kroki a postup.

Co F¥ici? Tento problém Uzce souvisi s vySe uvedenou otazkaioZe se dotyka
sckleni diagndézy. HasSkovcova se zmje, Ze sdleni pravdy nize mit mnoho forem.
Pacient je laik a prawddiagnostické zpravidla moc neporozumi, proto jeotabi, aby
lékat ji sckloval prakticky tzn. co z toho vSeho vyplyva prazéadenni Zivot nemocného.
Pacientovi nelze na jedné stéapatajovat, Ze je jeho situace vazna, na druhédstrg
nentla byt opomenuta ndpe, jak bylo jiz vySe uvedeno. Je znamo, Zecmadimira
posledni. Mira nafje je dana mirou moznosti, které mame k dispoziziké zavaznosti
daného onemoeni. Na £chto skuténostech zpravidla zavisi, zda je #jd realna,

casténg realna, pofipad: iracionalni.

Jak pravdu Fici? Urcité je zapotebi citlivy, vnimavy, kompetentniadéryhodny,
taktni a Setrny ifistup. Lze &ko stanovit, jak by # vypadat optimalni postup, protoze
vzdy jde o naprosto jeditirou a svym zfisobem neopakovatelnou situaci. V zésad
tkeba volit vhodna slova tj. vyhnout se vyitar, které vyvolavaji & jako nap. rakovina,
ale nemoc spiSe opsat vhodnymi atributy <itom gradaci (vazna, dlouhodoba,
nevyl&€itelnd). Dulezité je také nezapomenout na verbalni a neverbémunikaci
(intonace, mimika, haptika, proxemika).

Kdo mé& pravdu sclit? Tato nesnadna uloha je v naSich podminkach obvykle
swiena osetjicimu Iékai. Ostatni zdravotnicky personal byehtoto plné respektovat
s tim, Ze za informovani pacienta je lodpowdny pra¥ oSetujici léka. Informace
stklované pacientovi by #hy byt vzdy jednotné a vyvazené. Neopomenutelndaje
vzajemna komunikace mezi |é&kaohledré informovanosti pacienta nappii jeho

eventualnim felozeni na jiné oddieni nebo do jiné nemocniée.

Kabelka se Slamou hokioo specifickych situacich, které jsou v ramcicgeée
0 nevyl&itelné nemocné, komunikaé narané a pitom velmi vyznamné,Rozhoduje se
pri nich o tom, jak pacient pochopii§stav, zda a jak s nami bude spolupracovat naidals

lécbé.” ® Podoba takového rozhovoru je pokazdé jethiae proto Iéknemize u kazdého

 HASKOVCOVA, H. Lékaska etika. Praha: Galén, 1994, s. 151-163
% SLAMA O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. Pratlén, 2007,
s.34-35
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pacienta uzit jeden univerzalni a platny navotkst® existujerada obeckh platnych
komunik&nich postup, kterym se Ize z velk&ésti nadit. ZkuSenost ukazuje, Ze
teoreticky a prakticky nacvik komunikaich dovednosti ve specifickych situacich
nevyl&itelného onemoami zvySuje efektivitu a kvalitu komunikace a sn&ugtres

a frustraci.

Jako piklad uvadi Slama s Kabelkddesatero zdsad pro sélovani onkologické
diagnozy, které formulovali Iéka z Interni hematoonkologické kliniky Fakultni

nemocnice v Br&

1. ,Informace o podstat nemoci poskytovat vSem nemocnym, ale diferenéovan
co do podstaty a Zigobu podani.

2. Informaci o diagndéze podava vzdy l|ékdPacient si sam uf, kdo ma byt

pri rozhovoru dale fitomen.

3. Informaci o nemoci i terapii podavat opakovanéka: se ujiguje, zda pacient
a jeho blizci pochopili, co jiz bykeceno.
4. Nejdrive informaci ziska pacient, ktery dale rozhodran k jeho blizkych bude

informovan.

5. Léka® vzdy seznami pacienta s podstatou nemoci, Foysdelskymi
a terapeutickymi postupyed samotnym zahajeninctd. Léka& nema pacientovi
nikdy slibovat vyléeni.

6. Léka' ma odpovidat na dotazy nemocného a jeho blizkgédhyyt schopny vnimat

naznaené, ale i nevyené dotazy.

7. Informace o prognéze ddje Iéka: pacientovi uvazlig na dotaz pacienta,

s obec#jSimc¢asovym ramcem.
8. Léka’ ma zajistit dsledné pedavani informaci mezi ogajicim personalem.

9. Léka ma ujistit nemocného a jeho blizké o jeho vedéfidyl v celém pibehu

nemoci a komplexiesit obtiZze spojené s vyvojem nemoci.
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10.Svym pistupem ma Iékaudrzovat u pacienta realistické nae a a’ekavani.*?’

Pravo na informace

Podle zakonat. 20/1966 Sh., o @€ o zdravi lidu, je kazdy lekapovinen
informovat nemocného o jeho zdravotnim stavu a téepaych vykonech. Nemocny ma
tedy pravo znat svoji diagndzu, zvkiagtokud o jeji sdleni |ékde pozada. Se souhlasem
pacienta nmiZze |éka informovat také&leny jeho rodiny. Pokud si vSak pacient fege, aby
leékar informoval nap. pacientovu manzelku¢td nebo sourozence, je lIékpovinen toto
pIné respektovat. Podle citovaného zéakona jde-li o grdaj ktery nerive s ohledem
na swij zdravotni stav Wit osoby, které mohou byt o jeho zdravotnim stanformovéany,
maji pravo na aktualni informace o jeho zdravotjgho gibuzni?®

Pacient ma také pravo na poskytnuti veSkerych rnmdci shromazshych
v zdravotnické dokumentaci vedené o jeho ¢sdbpritomnosti Iéké& ma pravo nahlizet
do uvedené zdravotnické dokumentace dizpoat si vypisy, opisy nebo kopie

dokument.?®

1.6 Umirani a smrt

O umirani a smrti mluvime jako o fin&ligivota. Problematikou finality Zivota se zabyva
tanatologie Jeji nazev je odvozen od Thanatogeckého boha smrtelného spanku
a smrti. Tanatologie je interdisciplinarnidni obor, nebt se jim zabyvaji nejen medicina,
ale také filosofie, teologie, psychologie, sociado@ @ipadré dalSi ¥dni discipliny®
Zabyva se biologickymi otazkami konce¢tw, problémy fyziologie, morfologie, prava,
psychologie (naip subjektivni stav umirajiciho). V jejim z4mu jstaké otdzky sociatn
psychologické (nap vztah zdravotnik k umirajicim, vztah ipbuznych a znamych
k umirajicim apod.)Resi také otazky socialni jako rfagmenu socialg-ekonomického

postaveni v rodiv pripac amrti¢lena rodiny apod

2" SLAMA 0., KABELKA, L,. VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. Praalén, 2007, s. 35
28 7akong. 20/1966 Sb., o géo zdravi lidu § 23, § 67 odst. 12

29 74kong. 20/1966 Sb., o géo zdravi lidu § 67 odst. 12

%0 JANKOVSKY, J. Etika pro pomahajici profese. Prahdton, 2003, s. 139

1 BARTLOVA, S. Sociologie mediciny a zdravotnictviBrno: Narodni centrum o%ewatelstvi
a nelék#skych zdravotnickych obarv Brrg, 2003, s. 68
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,umirani je negiesr® ohraniceny proces, ktery sffuje ke smrti. Posledni faze
umirani se z klinického hlediska ozug jako terminalni stav. Vyzéigie se postupnym

nezvratnym selhavanim zivetilezitych funkci.®

HasSkovcova uvadi, Ze v léiské terminologii je umirani skute synonymem
terminalniho stavu. Ten je definovan jako postupnéevratné selhavaniulézitych,
vitalnich funkci a organ jehoz disledkem je zanik individua, tj. smrt. Terminaln&\st
chape jako faktické umirani, ale na rozdil od Hbegypojem umirani netie byt
v zadném fipadt redukovan na terminalni stav. L#Z&ci, Ze v podst&t umirame

od narozenf®

Kiivohlavy hovdi o umirani jako o procesu tj. neustale sénitim stavu, &hi
v ¢ase. Podle toho, jak rychle tento proces probib@iSuje rychlou smrt na straredné
a pomalé umirani na strardruhé®* Smrt mize byt pro ¢lovéka a jeho fibuzné
piekvapenim. Rkladem takové smrti fize byt smrtelny Uraz, autonehoda. V dnesni
technicky vysplé spol€nosti bojuje medicina o ohrozeny Zivot kazdélmweka. Umirani

Vv souwtasnosti trva zpravidla déle. Proto dlouhodobé umiiraiZze trvat fizné dlouhou

dobu, dny, nisice®

Tim se dostdvam k pojmsmrt. Smrt je zanik jednotlivce. JéShedavno bylo
mozné za hlavni kritérium smrti povazovat zastarevkiho ohu a dychani. S rozvojem
mediciny se toto kritérium ukézalo jako vegné a proto byl v roce 2002ijat v Ceské

republice zakon, podle kterého se smrtt’zjj§ prokazanim:
1. nevratné zastavy krevniho&tu,

2. nevratné ztraty funkce celého mozkdetn: mozkového kmene vifpadech, kdy
jsou funkce dychani nebo krevniho ébb udrZzovany urie (dale jen ,smrt

mozku*)3®

32 HEGYI, L. a kol. Prava pacientov v Slovenskej felike. In Kelnarova, J. Thanatologie v a¥sfatelstvi.
Brno: Littera, 2007, s. 10

3 HASKOVCOVA, H. Spoutany Zivot. Praha: Panorama85,%. 294-295

% KRIVOHLAVY, J. Kies'anské p& o nemocné. Praha: Advent, 1991, s. 71

% KELNAROVA, J. Thanatologie v o&eivatelstvi. Brno: Littera, 2007, s. 11

% zakong. 285/2002 Shb., o darovani, dgech a transplantacich tkani a ory@no znéng nékterych zakon
(transplantani zakon), § 10 odst. 3
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Podle HaSkovcové je zjiSteni a konstatovani smrti vyhraén zalezitosti
|ékarskou.”®” Dale uvadi, Ze definovat smrt neni snadné, jakéynohlo na prvni pohled
zdat. Redstava lidi je takova, Zdovek je mrtvy, jsou-li zastaveny vSechny vitalni fuekc
bez moznosti jejich navratnostilovek, kterého lékaprohlasi za mrtvého, ,zcela* mrtvy
neni.,Smrt organismu je pedevSim proces, wmz postupé dochazi k zaniku orgéuri *

V odborné literatte se nizeme setkat také s pojrilinicka smrt, pii niz se zastavi dech
a ¢innost srdce @iologicka smrt mozku, ktera jako zavazné kritérium smrti povazuje

smrt mozku.

A¢ to zni dsiveg, tak je smrt firozenou sotasti naSeho Zivota. Tyka se kazdého
z nas. Kazdy, kdo se narodi, dostdva do vinku sgidzdy Zivy tvor je pogizen
biologickym zakonitostem, ze kterych se nelze uynideré nelze pojit a nad kterymi
nelze zvizit."* Proto méaclovek respektovat svou kotieost a z tohoto vyvodit zéxy

pro swij zivot.

Fakt, Ze Zivot je korsmy, si lidé uedomovali vzdy. V historickém kontextu vSak
muzeme zpozorovat velké rozdily v akceptovani sniriilé se v minulosti doZzivali
podstatg nizSiho ¥ku. Realné Sance dozit se déepti byly snizovany Spatnou vyZzivou,
nevyl&itelnymi infekcemi, zraénimi, vysokou kojeneckou aétskou Umrtnosti. Elve
nemocni kratce stonali a rychle umiralic®® nemocné bylarpvazi laicka. Lidé byli se
smrti srozurdni a v pfibéhu svého porrné kratkého Zivota sedili umirat, kdyz vidli
smrt
v okoli nebo pomahali druhym v ,posledni hodinc€mrt byla v jistém slova smyslu
viditeln4 a sodasti Zivota. Bylo by vSak odvézné tvrdit, Ze sraetilidé nebdli, bali se viak
jinak. Utschou jim byla vira v Zivot po smrti, kdy nebudopétrbolesti a nemocemi. Toto

kireg’anské pojeti smrtije rozSfené dodnes a neidentifikuji se s nim j&fici.*”

V souwasnosti technicky vysth medicina nedovoli smrti, aby zsdtla. Smrt se tak
stala vadou na krase dnesni &sp mediciny. Doslova a do pismene bojuje 0 ohgpZen
Zivot ¢loveka. Samoejmosti modernih@lovéka je zit dlouho, us@gne a Fastré. Smrt

byla vytlatena z BZzného Zivota. Jakoby ani neexistovalabuizace smrtije tak v dnesni

3" HASKOVCOVA, H. Spoutany Zivot. Praha: Panorama83,%. 307
¥ HASKOVCOVA, H. Spoutany Zivot. Praha: Panorama33,%. 306
%9 HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208723
“0HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208724
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dok® obecnym jevem. Setkdni se smrti &stivi i dosglosti byva vzacnosti a proto
pozcjSi setkani s umirajicim doprovazi strach a bezrsidnle tedy nepochybné, Ze
Vv sowasnosti umirajici a jeho rodina vnima konec Ziyaka krizi, kterou je velmi&ké

zvladnout*

Doméaci model umirani

Diive umirajici v utité chvili sdm zhodnotil svou situaci a poznal jet@o hodinka pray
udeila. Svolal rodinu a s#lil jim své posledni pani a pak se s nimitdtojné rozlowil.
Nasledovalo pvolani kréze, ktery udlil umirajicimu svatost nemocnych tzv. posledni
pomazani. Umirajici se stilis Bohem a se svymi blizkymi a pak uz jen tiSepelive
¢ekal na svou smrt. Zpravidla nejstarSi syniehzenielému @i a otevel okno, aby duSe
mohla ,odlétnout®. Samdejmosti bylo pomodlit se @ nas a k Gét mrtvému stat
v klidu. Poté bylo dlo mrtvého omyto a obteno do svatmich Sai. Po ti dny bylo
vystaveno v pokoji s Kitinami a svicemi a poté byl z domu vypraven ijgebh To proto,
aby se pibuzni, ale také sousedé a znami motiitpse zentelym naposledy rozlaii.
Ne vzdy umirani probihalo takto idylicky. V minutosmnoho umirajicich rodinu nefio
nebo ji n¢lo nefunkni. Lidé umirali nejen doma, ale také naejeych mistechg¢asto
hladovi, Spinavi, bez jakékoliv pomoci. Po dloutdleti byla Iékéska pée dostupna jen
si nemohli Iékéskou péi zaplatit a tak situace umirajicich byla po dloustaleti
neutSena. Kontakt lek& s umirajicimi je zaznamenan az v 19. stoleti. Oledhi lékat
pomohl jen morfiem. Neexistovala kvalitni a%efatelska p&, oSeatovani tak bylo
v rukou laickych pibuznych. V domacim modelu umirani tedy ckigbodborna pomoc.
Ale i pies tato negativa bylo umirani v minulych stoletécitialnim aktem, kdy rodina,
blizci, sousedé, Ra i osobni vira umirajiciho poskytovali tolik petbnou psychickou

podporu’?

Institucionalni model umirani

Postupg se ujimaly p& o chudé, nemocné a umirajici obce, Slechta aeciRyly

zakladany chudobince, chorobince, Spitaly. Tendd&nostitucionalni p& lze zaznamenat

“IHASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208721-22
“2HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208727-28
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zejména od sedovku a vyvijela se postuprt Vyznam institucionalizace umirani
ve stedowku spaival predevsim v tom, Ze nebyly zajiy lidské podminky pro umiréni
chudych a osamocenych. Bylo jim tedy z&jnét ¢isté izko, teplo, jidlo a piti a hygiena.
P& zajifovaly wtSinoutadové sestry, které neéiy odborné vzdlani v dneSnim slova
smyslu, pée mela tedy laicky charakteiCasem se tradii opatrovnick&innost nénila

v oSefovatelskou, podlozenou odbornymi znalostmi a dowstini ziskanymi
v oSetovatelskych Skolach. Soéasny moderni Zisob pée o umirajici tak fnasi
materialni a odbornou pie Ve 20. letech 20. stoleti ve snaze zlepSit situairajiciho se
zatala praktikovat tzvbila plenta - zas€na, ktera ngla zajistit umirajicimu klid a aby se
ostatni pacienti nemuseli na umirajiciho divat. dpzbyli umirajici umigovani
na jednohizkovy pokoj ¥tSinou na okraj odfleni. Tato prostorova izolace znamenala
pro umirajici pocit samoty a opest. VSeobecnéipswdceni o gisném klidu a piadku
na kizku umirajiciho také vedly k tomu, Ze rodindisfusnici byli vylodeni z &asti
na peéi o umirajici. Zdravotnicky persondal striktndodrzoval nav&vy rodinnych
prislusniki. A tak, kdyZz umirajici péeboval podporu rodiny, byla mu paradéxn
odegena.Na nemocnrinim lizku bylo postarano o fyzické geby, horSi to vSak bylo
s p&i o psychické, socidlni a duchovni fmity umirajiciho, zcela také chya p&e

o rodinné pislusniky a poiastalé*

Dnesni situace je skuie® takova, Zeloveék umira sdm za bilou plentou nebo

v pritomnosti ostatnich pacieént v p€i profesionalnich zdravotnik ktefi jsou pro gho

stejre jako on pro & cizi lidé. | kdyZz v poslednich letech s&ire oteverg hovdit o tom,

Ze izolace umirajiciho nasobi jeho pocity o&aina Ze v minulostélovek nikdy neumiral
tak sdm jako v saiasné dob. Zatina se hoviit o dastojném umirani a smrti a snahou je
nalézt reSeni, aby byl umirani &p navracen charakter socialniho aktulak uvadi
HaSkovcova,Nikdo se nerodi sam a nikdo by nélnumirat sam.“*® Dustojnost smrti by
méla byt spatovana v dsledném a aldiavém oSdébvani umirajiciho, ktery pigbuje jak
profesiondlni (Iékiskou, oSdbvatelkou) tak i laickou p& (ptitomnost blizkych).

“3HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208726-27

“HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c20729-30

“BARTLOVA, S. Sociologie mediciny a zdravotnictvBrno: Narodni centrum ogevatelstvi
a nelék#skych zdravotnickych oborv Brrg, 2003, s. 69

46 HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c2087161
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.....

Nabizi se tak otdzka, jak umirajicimu zajistiisjné umirani a smrtReseni
mohou byt d¥: umoznit, aby mohla byt rodina co nejdéle v kotuake svym blizkym
vV nemocnici a ta druhda je ponechat umirajiciho d@amzajistit mu kvalitni odbornou
pomoc v ramci tzv. domaci g& Doméci p& o nevyl&itelné nemocné a umirajici se

budu vice ¥novat v nasledujici kapitole.

1.7 Eutanazie

V souvislosti s Gvahami o umirani a smrti nelzeropoout problematiku eutanazie. Toto
slovo jefeckého pvodu. Eu znamena dobry, thanatos smdbra smrt byla pivodnim
obsahem pojmu eutanazie, ktera prakticky koreloggi@dstavou ai@nim ,lehké smrti“.
Pranim \&tSiny lidi bylo zentit rychle, tiSe, bez bolesti, ve spanku a az wradlouhého
spokojeného 7Ziti. Zefit lehce je pokladano za &Sti svého druhu. Z tvodu
terapeutickych intervenci je dnes lehka smrt én€astd nez v minulosti a vede
k tzv. dystanazii (zadrzené smrti). Hlavnim cilem |&kaje prodluZovat a udrZovat Zivot
za kazdou cenu a smrt je tak pokladana za prohreoasné dob se tedy terminem
eutanazie rozumémrt z milosti - smrt ze soucitu, z Utrpnosti. Existuje mnozgorem

eutanazie:

» Eutanéazie aktivni - nevyl&itelné nemocny trpi velkymi, nesnesitelnymi bolestmi

a Zzada o urychleni smrti, tento akt provadi téka

» Eutanazie pasivni- znamena feruseni léby nebo odefeni dalSich l&ebnych
postum, které by jinak nemocného neam¢ zatZovaly, neznamena vSak
ukorieni pée, byva vnimana jako korelat prava ndirgzenou smrt”, proto ma

mnoho zastaric

« Eutanazie nevyzadana- je variantou aktivni eutanazie, odliSna je v tafe,

nemocny neni schopen o urychleni smrti poZzadat.

» Eutanazie nedobrovoln& je eutanazie nevyzadana a nénht
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» Asistovana eutanazie- zvlasStni forma eutanazie; newikelné nemocny trpi
velkymi, nesnesitelnymi bolestmi a chce zZ#makt provadi nemocny sam

za odborné rady a pomaoci lékd’

HaSkovcova hovd, Ze v minulosti se po#nné ¢asto uplaiovala tzv.situaéni etika. Léka
podal trpicimu nevytatelné nemocnému velké mnoZzstvi morfia a tim urychlilgesmrt.
Spole&nost s timto jednanim lék@asouhlasila, resp&kila 1€kai, Ze on vi nejlépe, cocth.

Dnes jsou podminky pro sitéai etiku nevhodné.

V Ceské republice je provedeni eutanazie zakazanan&zie se je pokladana
za trestnyin. V sowasné dob je eutanazie v jistych formach legalni v Holand<kelgii,
Lucembursku, Svycarsku a v americkych statech Wiashin a Oregon (stav jedervenci
2013).

O eutanazii se neustale vedou ihieé diskuze. Na jedné stranma své zastance
a na druhé str&nodpirce. Ekvivalentem eutanazie paliativni péée neboli utsené pée,
jako komplexni systém pomoci umirajicim a jejicidinam. Paliativni p& ,vychazi
Z peswdceni, Ze bez ohledu na stdppokrafilosti onemoceni Ize vzdy éco udiat
pro zlepSeni kvality zbyvajiciho Zivota. Paliatipgfe smrt neurychluje, ale ani za kazdou

cenu neoddaluje’® Paliativni péi se budu ¥novat v nasledujici kapitole.

“"VORLICEK, J., ADAM, Z. a kol. Paliativni medicina. Pral@rada, 1998, s. 374-375
“* HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, 2087123
“9SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. PraBalén, 2007, s. 27
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2 PALIATIVNI AHOSPICOVA PE CE

V druhé kapitole se budwrovat paliativni a hospicoveé gigjejimu historickému vyvoiji
ve s¥t¢ a u nas, cilové skupinformam jejiho poskytovani. Zvlastni pozornost tud
vénovat domaci hospicové ¢ a to kritériim pijeti do domaciho hospice, (iehu
a ukorgeni domaci hospicové & Blize popiSwinnost Domaciho hospice Tabita, kde
jsem provedla vyzkum. Také se zminim o financowealggislativnim zakotveni paliativni

hospicové pée.

2.1 Paliativni péée - realna nadje umirajicich

Definic paliativni medicinyi paliativni pé&e je rekolik, ve své praci uvadim alespadve

negasgji citované.

Podle Swtové zdravotnické organizacgPaliativni medicina je celkova tba
a p&e o nemocné, jejichz nemoc nereaguje na kuratédhiul NejdilezitjSi je l&ba
bolesti a dalSich symptain steje jako 7eSeni psychologickych, socialnich
a duchovnich probléinnemocnych. Cilem paliativni mediciny je dosazealitk Zivota

nemocnych a jejich rodin3®

Podobg definuji paliativni péi odbornici z Velké Britanie:Raliativni medicina se
zabyva lébou a péi o nemocné s aktivnim, progredujicim, p@kyon onemocenim.
Délka Zivota je udchto nemocnych omezena a cilerbyea pée je kvalita jejich

Zivota.“**

Z uvedenych definic paliativni pé lze odvodit jeji principy, které uvadi server

http://www.umirani.cz zabyvajici se problematikaaliativni p&e:
.Paliativni péce:

* se neodvraci od nevyiélné nemocnych, ale chrani jejichistojnost a klade

hlavni diraz na kvalitu zZivota

» dokaze usgsre zvladat bolest a dalSi fivodni jevy zadrecnych stadii smrtelnych

onemoc#ni

S0VVORLICEK, J., ADAM, Z. a kol. Paliativni medicina, Pral@ada, 1998, s. 19
S1VORLICEK, J., ADAM, Z. a kol. Paliativni medicina, Pral@ada, 1998, s. 19
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podporuje Zivot, avSak pohlizi na umirani jako raogeny proces, neusiluje ani

o urychleni ani o oddaleni smrti

* je zaloZena na interdisciplinarni spolupraci a relastnim pohledu na nemocného
cloveka, a integruje proto v s@blékaské, psychologické, socialni, existencialni
a spirituélni aspekty

» vychdzi dsledr® z individualnich pani a poteb pacient, respektuje jejich
hodnotové priority a chrani pravo pacienta na salseni

» zdirazauje vyznam rodiny a nejblizSich’gpel nemocnych, nevytrhavd nemocné
zZ jejich pirozenych sociélnich vazeb, ale ungig jim, aby posledni obdobi Zivota

prozili v distojném a vlidném prosdi a ve spoknosti svych blizkych

* nabizi vSestrannoucinnou oporu pibuznym a patekim umirajicich a pomaha jim

zvladat jejich zarmutek i po smrti blizkéfioveka

» vychézi ze zkuSenosti, Ze existuje zdsadni rozlil Bpatnou a kvalitni pé
0 umirajici a Ze umirani nemusi byt provazeno ket nesnesitelnou bolesti

a nesmyslinym utrpenint:“

Paliativni byva automaticky chapana jako kazdé&dé kterd neni kurativni
tj. 1écebna, ktera iive vést k vyléeni. V tomto pojeti byva vymezena negativh
paliativni znamen& ne intenzivnicba, ne podavani drahych tékne provadni
diagnostickych postup transflzi apod. VSechno je vlastrbyt&né, vzdy pacient stejé
zente, el by mit klid. Takto pojata paliativni pé je vSak vyjatenim pasivity, nezdjmu

|éka 0 nevylé€itelné nemocné a hragiitak se zanedbanim &

Paliativni medicina se po desetileti rozviji vealszapadnich zemich, jejidadky
Ize nalézt ve Velké Britanii. \Ceské republice paliativni medicina dostalaigmby
prostor az v roce 1989.ie existujici Iéebny dlouhodob nemocnych neposkytovaly
multidisciplinarni sluzby a poskytovana déetatelska p& nebyla na dobré Grovni. Tento

obor se postugnvyvijel. Principy paliativni p& jsou pednasSeny naigdnich a vysSich

*2 principy paliativni p& [online]. Dostupné na: http://www.umirani.cz/mipy-paliativni-pece.html [cit.
12.08.2013] )

3 SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. Praalén, 2007,
S. 26-27
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zdravotnickych Skolach, Iékskych fakultach i v postgradudlnich studijnich pergech.
Byla ustanovena Sekce paliativni mediciiy $polenosti pro studium a &bu bolesti
Ceské |ékské spolenosti Jana Evangelisty Purkynktera vypracovala koncem 90. let
pracovni navrh oboru ka bolesti a paliativni medicina. Od roku 2004 i eské
republice existuje samostatny atégia obor Paliativni medicina a cléa bolesti.
Kazdor@né se v Bri kond Brrinsky den paliativni mediciny pro léka a sestry.
Pravidel vychazi odbornécasopisy, které se émuji problematice paliativni gé:
European Journal of Palliative care, Palliative itied, International Journal of Palliative
ale wnuji jina vychazejici odborna periodika. V roce 898dalo nakladatelstvi Grada
publikaci Paliativni medicina pod vedeniniildd Vorlicka a Zdéka Adama, ktd za ni
ziskali cenu nejlepSi publikace roku nakladatelswfada. V roce 2004 vyslo
2. vydani. Také texty a publikace autorek Marty anové a Marie SvatoSovécn

nemaly vliv na rozvoj paliativni gé a hospicového hnutiQeské republicé’

Cilova skupina paliativni p&e

Cilovou skupinu paliativni @@ tvai pacienti v pokréilych a kon€nych stadiich
nevyl&itelnych chorob. Z paliativni @& mohou mit prosjgch pacienti pdfci do €chto

diagnostickych skupin:
* nadorova onemoemi

* konena stadia chronického srdeiho selhani, chronické obstiri plicni nemoci,

jaterni cirhdzy, onemoeni ledvin

* neurologickh onemoeni typu demence, roztrouSené sklerdzy, amyotrofické

lateralni sklerézy, imobilizani syndromy po cévnich mozkovyéthpdach
» geriatricti ,krehci* polymorbidni pacienti
* konena stadia AIDS

e pacienti v perzistentnim vegetativnim sta&vu.

*HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208.739-40
> SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. PraBalén, 2007, s. 27
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Jiz davno je fekonano tradhni rozctleni l&ebné pé&e mezi aktivni l&bu
onemocgni a péi o umirajici a je kladentdaz pgedevsim na poskytovani komplexni
symptomatické a podpné l&by nemocnému. Jsou c¢kEny nejen fyzické obtize
nemocného, ale také kladefralz na jeho psychicky, socialni, duchovni stav. W$isi byt
zaji¥ovano souasrg, jedno nesmi byt izolovano od druhého. Proto jmé@wspolupracovat
stadou odbornik riznych profesi, ki@ se vzajemé& setkdvaji aesi, jak nejainngji resit
problémy nemocného. Tym paliativnige@emusi bytmultidisciplinarni a za jehccleny

musi byt také povaZzovatlienové rodiny a fatelé. SloZzeni multidiscilinarniho tymu:

lékari riznych specializaci
e zdravotni sestry

» dietni sestra

e socialni pracovnik

* rehabilita&tni pracovnik

* psycholog, psychiatr

* duchovni

» dalSi pracovnici dle ptby
» ¢lenoveé rodiny

o préatelé

» dobrovolnici?®

V cele hospice je léka SloZzeni zdravotnickych pracoviiile podobné jako
v nemocnicich (sekundéarni l&kakonziliarni I€kdi, hlavni pop. stanéni sestry, zdravotni
sestry, rehabiliténi pracovnici, oSébvatelky). V tymu Iék&l nesmi chybt |eéka 1écby
bolesti. Dhlezita je také fitomnost socialniho pracovnika a psychologa, dalézek
pastoréniho asistenta atd. Dobrovolniciad laiki se na p& mohou podilet imo nebo
zprostedkova®.®’

%6 \VORLICEK J., ADAM, Z. a kol. Paliativni medicina. Pral@ada, 1998, s. 21-22
*" HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208762
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Budoucnost paliativni mediciny adgéodbornici spatiji v co nejlepSim vzdavani
|ékara, sester i ostatnich zdravotnickych pracouniklTo by pak zajistiio dokonalou
paliativni p&i pro vSechny pacienty na kterémkoliv nematim kizku ¢i domaci péi

za pomoci spolupracujiciho multidisciplinarniho ty®

2.2 Rozdéleni paliativni péce

Podle komplexnosti gé nutné k udrZzeni dobré kvality Zivota j€einé dlit

paliativni p€i na obecnou a specializovanou:

e Obecna paliativni p&e - je p&e o0 pacienty s poksdym onemocgnim,
orientovana na kvalitu jejich Zivota,cldu bolesti a dalSich symptdna podporu
rodiny. Tuto formu paliativni p& by n€lo byt schopno poskytovat kazdé

zdravotnické zézeni.

» Specializovana paliativni pée - je poskytovana pacieith a jejich rodinam
tymem vySkolenych odbornikv oblasti paliativni p&, kté¢i maji potebné
zkuSenosti. Paliativni gé je primarni naplni tohoto tymu. Je indikovanaipad,
kdy pacienti a jejich rodiny maji obtize, které gv@&omplexnosti fesahuji
moznosti poskytovatélobecné paliativni @@. Specializovana gaeni paliativni
p&e by ntla byt dostupna ve vSech formach &lanby byt schopna poskytnout
podporu pacientovi,taje kdekoliv. Mezi z&zeni specializované paliativni qeese
fadi: kiZzkovy hospic, doméaci hospic, adeni paliativni pée, konzilidrni tym
paliativni pée, ambulance paliativni medicify.

2.3 Hospicova pée - definice, vznik, vyvoj a jeji formy

Najit shodu v definici hospicové g je obtiZijSi nez v pipadct definice paliativni pée.
Zda se, Ze existuji zasadni rozdily v interpre@sipicové pé&, coz pravépodobr odrazi
razné zfsoby, jak je hospicova pé v zapadni Evrapchapana a vyuzivana. \ékterych

zemich jas# rozliSuji mezi hospicovou a paliativni §¢ zatimco v jinych zemich tyto

*HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c2007.8&
% SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. Praalén, 2007,
s. 30-31
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pojmy pouzivaji jako synonyma. Toto rozliSovaniaze pravdpodobri souviset
s institucionalnim rdmcem, ktery ozwge jednotku paliativni p@ jako oddleni

v nemocnici, zatimcoukkovy hospic oznauje jako samostatné zdravotnickérizani.
RozliSeni niZze také vyplyvat z indikace profieti nebo druhu nabizenych sluzeb.
Napiklad v Nemecku se doméci paliativni (e zandtfuje na zdravotni @& zatimco
domaci hospicova pé poskytuje psychosocialni podporu predhictvim dobrovolnik.

V Némecku se tedy paliativni p& a medicina povaZzuji za advi mediciny, zatimco
hospicové pé& se vyuziva pro poskytovani gee a zavisi vyrazh na zapojeni

dobrovolniki.®®

MatouSek definuje hospicovou {péjako zdravotni pé, ktera je ,zaloZzena
na paliativni medici&y, pfitom zohleduje psychické, duchovni i vztahové /by
pacienta.®* Dale uvadi, Ze hospicova q&é klade draz na kvalitu pacientova zZivota
a zahrnuje p8 i o jeho blizké. Definice paliativni pé a hospicové @gé se do znmé
miry piekryvaji, proto budu v této préci pojem paliatiyp&e pouZivat ve vyznamu jak

hospicové tak i paliativni ge.

Vznik a vyvoj hospicove pée

Slovo hospic pochazi z angltiny a znamena Utulek nebo Gi&eé. Tento pojem byl
pavodré pouzivdn ve gedowku pro tzv. domy odpinku, které vyhledavali unaveni
poutnici na cestdo Palestiny. ZdrZeli se v nickkolik dni, aby nabrali sily na dalSi usek
narané cesty. Vyspali se, najedli, napili a ddebolavé nohy. Hospic &Sinou zajigoval
¢lovek, ktery byl schopen vést nejen hostinec, ale kwrkadal i ranhojistvi. Hospic
ve stedowku poskytoval v zékladni urovni vSe, coibe byt v moderni terminologii

nazvano bio-psycho-socialni a spiritualni komfért.

Hospice postuphzanikaly a jejich mySlenka ozila teprve v polavih8. stoleti
otewenimnemocnice pro umirajici v Dublinu pod vedenim Mary Aikdenheadové.ceé
zde odpovidala principn sesterské charity a byla nazvana Hospic. Tepo&atiem
20. stoleti dochazi k rozvoji #iaeni pro umirajici. Ve vychodgiésti Londyna byl oteen

% RADBRUCH, L. Standardy a normy hospicové a palistip&e v Evrog. Praha: Cesta dama Ceska
spolenost paliativni mediciny, 2010, s. 16

®. MATOUSEK, O. Slovnik socialni prace. Praha: Poi2803, s. 77

62 HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208745-46
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piislusnicemi Charity irskych sest&t. Josepls Hospice(Hospic sv. Josefa). V tomto
hospici pracovala také sestra Cicela Saundersadeéa kozdji zalozZila prvni moderni
hospic St. Christopher's Hospice (Hospic sv. Krystofa). V saasnosti je nazyvan
~-materskym domovem* hospicového hnuti. Rozvoj paliatinmédiciny byl tak velky, Ze ji
Kralovska |ék#ska spolénost uznala jako samostatny Ilékey obor. Poptavka
po hospicové pg vytrvale stoupa. Nejprve se hospice roibSiv Anglii a Americe,
pozcji byly ztizovany v Nmecku a Rakousku. Podle odfiaghes v Anglii funguje asi
200 hospid, ve s¥été pak funguje vice nez 2000.

V Ceské republice byl pojem hospitep rokem 1989 té#t neznamy. Myslenky
hospicového hnuti se &y u nas realizovat odiézna 1990, kdy skupina zdravotnich
sester fi prazské Charit zafala pracovat v domaci ¢ie Tato ¢innost byla legalizovana
formou experimentu, ktery povolilo Ministerstvo asotnictvi. V Ceské republice tak
na mnoha mistech vznikalaiedliska Charitni oS&ivatelské sluzby, ktera poskytovala

sluzby nemocnym a jejich rodinéh.

V roce 1993 zalozila MUDr. Marie SvatoSovacabské sdruzeni pro podporu
doméci pée a hospicového hnuti s ndzvéince homo(Ejhle ¢lovek). Poslanim tohoto
sdruzeni je prosazovat prava nemocnych a Uctu $kéiu Zivotu od jeho peti
az do pirozené smrti a chce také prosazovat rozvoj hospito hnuti a domaci pe
v Ceské republice. Ré stedisek Charitni osgivatelské sluzby postuprprestala stéit,
proto SvatoSovaifsla s navrhem zbudovatdkovou formu hospicove pé. Jeji pedstavy
pieSly rychle do reality a tak po naiiiteln¢ kratké dob 13 mesiai ve spolupraci
s Diecézni charitou v Hradci Kralové byl 8. prosirk995 oteken prvni hospic ¥ esku -
Hospic sv. Anezky Ceské v Cerveném Kostelcj ktery za&al prvni pacienty fijimat
od ledna 1996. Postuprzataly vznikat vCeské republice dali hospiceskteré jsou
ve vystavid nebo v projektové ifpraw.®® V lednu 1998 byl oteen Hospic Strasburk
v Praze-Bohnicich a v dubnu toho roku Hospic swzaka v Plzni. V Bra byl v ¢ervnu
1998 dan do provozu Hospic sv. Ak O pil roku pozdji byl otevien Dim lé&by

bolesti s hospicem sv. Josefa v Rajkirad sowtasné dob existuji dalSi hospice: Hospic

%3 HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208746-47
¢ ULRICHOVA, M. Razné tv&e smrti. Hradec Kralové: Gaudeamus, 2009, s. 98
% HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208747
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sv. Stpana v Litorgticich, Hospic v Most, Hospic Dobrého Pagty v Cerkanech, Hospic
v Chrudimi, Hospic a centrum zdravotnich a soc@rgluzeb ve Frydku — Mistku ¢Bky
hospic v Malejovicich, Hospic na Svatém k&e v Olomouci, Hospic sv. LukaSe
v Ostra¥, Hospic sv. Jana Nepomuka Neumanna v Prachati¢iospic Malovicka
(hospic Strasburk) v Praze, Domov s hospicovaii Béd stechou v Praze, Citadela ard
hospicové pé& ve ValaSském Meiéi, Hospic H¥zda ve Zlig. Nelze také opomenout
i domaci hospicé®

V ramci vySe uvedenych hospimavazuji také nejzrejSi projekty vzdlavani
a rozvoje hospicové pé. V roce 2005 byla zaloZeresociace poskytovatal hospicové
paliativni péce, kterd je dtchovou organizaci pro paliativni a hospicovouwi,pé
v sowasné dob je jeji prezidentkou Marie SvatoSova. Funguje tAké&odni centrum
domaci p&e Ceské republiky v Praze, které se specializuje na poradenstvidawani
odbornych publikaci. Nelze opomenout takéntrum pro Iééeni a vyzkum bolestivych

stavi ve Fakultni nemocnici Motol v Pra%e.

| kdyz existuji mezi¢eskymi hospici ufité rozdily, jejich podstata je stejna
a organizani ramec podobny. Podle SvatoSové hospic nemocm@amantuje, Zgnebude
trpet nesnesitelnou bolesti, v kazdé situaci bude kespéna jeho lidska :tbtojnost,
v poslednich chvilich Zivota nistane osamocerf* Hospic tedy pomaha paciént
v pokrctilych a kon€nych stadiich nevyltételnych chorob prozit obtizné chvile Zivota
pokud mozno bez bolesti, v klidu, v begpa v @itomnosti druhych lidi (rodina,iételé,

profesionalni pracovnici atd.).

Humanizace umirani

HaSkovcova uvadi, Ze je peba pokréovat v humanizaci umirani v ¢bnych
nemocnicich. V nemocnicich a v jinych instituciolg. domovech pro seniory,débnach
dlouhodolé nemocnych) totiz umira 80 - 92% lidi. Byl by nesingta¥t velké mnozstvi

hospidi, které by duplikovaly pé#ty liZzek institucionalni pé&, a to nejen z ekonomickych

% Adres& poskytovatel hospia v CR: Cesta doi [online].  Dostupné
na: http://www.cestadomu.cz/adresar.html?categeB&orderBy=label&orderDir=ASC&page=1 [cit.
13.08.2013]

" HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208748

® SVATOSOVA, M. Hospice a udmi doprovazet. 6. dopl. vyd. Kostelni Myd Karmelitanské
nakladatelstvi, 2008, s. 115
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duvodi. Kdyby se v nemocnicich pouzecilé a v hospicich pouze umiralo, by byli
umirajici skuteéné vydéleni ze spolénosti a hospic by tak dostal nalepku ,domov smrti“.
V této situaci by naopak odborna¢péo umirajici rapidh poklesla, protoZze by nemohlo
byt dosazeno kvalifikované p& o vSechny umirajici, jejichz finalni stavy se. li#e tedy
nezbytné z lidského, odborného i ekonomického Bledizachovat specializovanou¢pé
0 Urité skupiny umirajicich, ktétrpi stejnou nebo velmi podobnou nemoci. 8kterych
nemocnicich sefizuji jednotky paliativni p&, kde se specializuji natl&u bolesti. Bolesti
nemusi trapit jen umirajici, ale mohou byt figmnym doprovodem kurativnich stav
ZkuSenosti ukazuji, Ze hospicovy program neni viogno kazdého a pro ¢hteré
nemocné by byl vhodysi jiny typ p&e a z&zeni. Hospice vSak mohou v procesu
humanizace umirani v nemocnicich sehidezitou inspirativni a prakticky dojkovou

sluzbu®® Hospicovou pée Ize @lit do nasledujicichit forem:

» Domaci hospicova pé& - z hlediska socialniho a psychického je nejidgalm
typem pée. Vyzkumy, které seénuji problematice umirani, potvrzuji, Zze Zém
v domacim zazemi je pra@téinu respondentpiedstavou dobré smrti. Pro domaci
hospicovou pé je dilezité rodinné zézemi, prostorové podminky a odborn

pomoc. Vice se budu domaci hospicovoti gadbyvat dale v textu.

» Stacionarni hospicova pée (denni pobyty) -znamena, Zze nemocny je do hospice
prijat rano a odpoledne nebo kéeeu se vraci doih Dopravu do hospice zafidje
rodina nebo hospic. iyodi k pobytu v hospicovém stacidindnuze byt rekolik
nap. diagnosticky, |&bny, psychoterapeuticky a respitni (odksti rodirg). Tato
forma pée je vhodna pouze pro nemocné v mjsfich bydlis&. Tato forma p&e

v Ceské republice neni rozéha.

» LuZkova hospicova pée - je ukena pro kratkodobé a zpravidla i opakované
pobyty nemocnych, velkym omylem je protdedstava, Ze nemocnyrighazi
do hospice zeiit. Pobyt v hospici je zcela svobodny a dobrovogvstvy jsou
tu neomezené, tj. jsou mozné repZit 24 hodin den& 365 drii v roce a jsou
vitAny jako nepostradatelna sést pée o nemocného, osajicim personalem

jsou vnimany pozitivh Navstvam je také umozmo oSetovani nemocného, neni

%9 HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208768-69
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to vSak automaticky&ekavano. Rezim je zde pikud jiny neZ nemocnici. Rano
nemocného nebudi s tepldram, je mu dofavan spanek podle jehotle
a poteby. Stejg tak je to i s osobni hygienou a stravovanim - nsgekdy chce, ji
kdy chce a co chce. Pokud chce mluvit o svych gmoekch, vzdy je tudkdo, kdo
ho pochopi. Saméegjmeé si mize nemocny obléknout svoje obémi, nemusi mit
nutré pyZamo. Nemocni i jejich rodiny se mohou pohybovatrealu hospice, tak
i s vwdomim personalu mimoép Potebam nemocnému je takéizpuisobeno
vnitini  vybaveni hospice. Prostory jsou bezbariérovéau Jgde k dispozici
nejrizréjSi pomicky, které nemocnému usnagi kaZzdodenni Zivot a také
oSetovatelskému personalu fyzickou nédmahku polohovaci #Zzka, zvedaky,
pojizdné koupaci vany apod. Nedilnou &sii hospice je spalenska mistnost,
kaple a zahrada. Ofifeti nemocného rozhoduje vzdy po dobasl oSetujicim
lékafem nemocného hospicovy lékavSeobect plati, Zecim diive nemocny
a jeho rodina kontaktuji hospic, tim vice p& maZe hospic udlat. Je tedy velmi

dulezita dobra a&asna spoluprace o#gjicich I€kdt a nemocnic s hospicefh.

2.4 Domaci (mobilni) hospic

Jak uz bylo vySe uvedeno, zi#try domacim zazemi je pr@&téinu gredstavou dobré smrti.
Domov je misto, které znaji, kde jsou s konkrétnlimi, ema@né bohatymi vztahy,
intimitou. Je také mistem, kde si mohou saniouat swij denni reZim a mohou o spoést
zélezitosti sami nebo alespa@ast&né rozhodovat. Pobyt v nemocnicich,cédnéch
dlouhodolg nemocnych, domovech pro seniory apod. je chalakigin utitou
anonymitou, ztratou soukromi a pozadavkemifalidse dennimu rezimu danéhaizani.
Dostupnost odborné zdravotni ¢géa mira, jakou se laici podili na ¢péje
zdsadnim rozdilem mezi domacim piedfm a zdravotnickym ¥aenim. Blizci
nemocného se akti¢npodileji na oSébvatelské p& - myti, krmeni, pevazy, vynina
plen, podavani l&k pomoc pi dennich¢innostech apod. a s touto gpése vyznamaé

pocitd. Sami ¥tSinou prozivaji velky stres z blizici se ztratizké osoby a také nejistotu,

© SVATOSOVA, M. Hospice a usmi doprovazet. 6. dopl. vyd. Kostelni \yd Karmelitanské
nakladatelstvi, 2008, s. 120-122
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jestli potebnou pé&i zvladnou zajistit. Narné je pro & také skloubit p& o blizkou osobu

s pracovnimi, spotenskymi a rodinnymi povinnostmi a rolemi, kterétasaji’

Velkou pomoc pedstavuji agentury o3ewvatelské domaci ge, jejichz cilem je
tzv. podpora svépomocijktera respektuje lidska prava a podporuje klienta vSech
oblastech Zivotnich aktivit, které pro awny stav ¢i onemoceni nemize klient
kratkodol ¢i dlouhodol# vykonavat.”” Aby byl tento cil naplén, musi v agenturach

pracovat odbomvzclani lidé s humannim a socialnimeciitm.

V roce 2003 byl v Praze zprovagn prvni domaci hospic z iniciativy
Hospicového sdruzeni Cesty dbmjehoz hlavnim Okolem je zajistit domaci ¢pé
o0 umirajici na Uzemi Prahy. Navazujicimi aktivitammbilniho hospice jsou: telefonicka
poradna, pjcovna specialnich poicek, Klub Podveer (svépomocny a poradensky klub
pro pe&ujici rodiny a poistalé), knihovna, edini a edukani cinnost, webovy informéngé

poradensky portal www.umirani.¢z.

Postups byly zakladany dalSi domaci hospiceétSinou @i lizkovych hospicich.
V souwasné dob jsou v provozu dalSi tyto domaci hospice: Domasipic Tabita v Bré,
Mobilni hospic Dobrého pagty v Cerganech, Mobilni hospic Anezkyleské vCerveném
Kostelci, Hospicové alanské sdruzeni Duha v FKich, Oblastni charita v Hradci
Kralové, Domaci hospicova §& Barka v Jihla® Hospicové hnuti Vysina v Jihlaé,
Hospic KniZzete Vaclava v KladnDomaci hospic David v Kyjay Hospicova p& svaté
Zdislavy v Liberci, Rtsky hospic Kléek v Malejovicich, Hospicové hnuti Vy&oa
v Novém Mt na Mora¥, Charitni hospicova @é Pokojny pistav
v Opaw, Deétsky hospic Kléek v Ostrag, Mobilni hospic OndraSek v OstrgviMobilni
hospicova jednotka v OstrgvMobilni hospic Most k domovu, v Praze, Mobilnisipic

sv. Jana v Rajhr&gd Domaci hospic Jordan, v Té&ko Hospicové olmnské sdruzeni

™ SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. Praalén, 2007,
s. 329

"2VVORLICEK, J., ADAM, Z. a kol. Paliativni medicina. Pral@rada, 1998, s. 438

" HASKOVCOVA, H. Thanatologie. Praha: Galén, c208766
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Sdileni v Teti, Mobilni hospic i MEDICA zdravotni péi v Ttinci, Domaci hospicova
pé&e v Usti nad Orlici, Oblastni charita - domaci hosya pée ve ZParu nad Sazavodi.

Siroké véejnosti je k dispozici materi&tandardy domaéci paliativni p&e (dale
jen ,Standardy”), ktery byl vypracovan na podklazhhranénich i domacich standard
a dalSich odbornych tektByly do rgj také zapracovanyifpominky vSech saiasnych
domacich hospicv Ceské republice. Material obsahuje charakteristi@méci paliativni
p&e, pedevSim podrobné metodické pokyny pro jeji poskdmdy pozadavky
na vzalani a osobnostni poZzadavky na jednotlileény hospicoveého tymu. Je zde uvedena
potrebnd kvalifikace dobrovolnik a naph jejich ¢innosti. Jsou popsany nezbytné
piedpoklady na provoz domaciho hospice (zazemi),igieaypro vedeni dokumentace
a dalSi pisemné materialy domaciho hospice. ¥rmamaterialu jsou uvedenyigruzené
aktivity, které mohou dopbvat sluzby domaciho hospice (¢@lani, os¥ta, benefni

a sbirkov&innost)®

Kritéria p Fijeti nemocného do doméciho hospice

O p&i muze zadat na zakladpisemné zadosti nemocny sam, jeho rodinaemocnice,
a to na doporteni oSdtjiciho lekde. Pée je poskytovana 24 hodin denim dni
v tydnu.

Pro fijeti nemocného musi byt naphe nésledujici kritéria:
* nemocny trpi nevylételnou chorobou v poktdém nebo konéném stadiu

* nemocny byl seznamen se svym zdravotnim stavefimgiené svym moznostem

porozungl zavaznosti a prognéze své nemoci
* nemocny si feje p&i vdomacim prosedi

* neexistuji zavazné zdravotni, socialgi jiné divody ze strany rodinnych

piislusniki omezujici p& doma

" Adres&  poskytovatel hospid v CR: Cesta dorin  [online]. Dostupné
na: http://www.cestadomu.cz/adresar.html?categeB&brderBy=label&orderDir=ASC&page=1 [cit.
13.08.2013]

> Standardy mobilni specializované paliativnicgpév CR - pracovni material. [online]. Dostupné na:
http://www. cestadomu.cz/res/data/027/003258.pitlf 16.08.2013] s. 1
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* rodina je informovana o zdravotnim stavu nemocndbojeho souhlasem)

a porozunila zavaznosti a prognoze
» rodina zna moznosti mobilniho hospice a pochopilacpy p&e

* v rodirg je alespa jedna osoba, ktera jgipravena pevzit odpo¥dnost za pé

0 nemocnéhé®.

Rozhodnuti o zavedeni domacni hospicowée pdchazi z domluvy mezi lékam,
nemocnym a jeho rodinou a vedouci sestrou domékdspice. Vedouci sestra gop
socialni pracovnik provede uvodni osobinielefonicky rozhovor zagteny na pochopeni
a objastini situace nemocnéeho a jeho rodiny, jejichigiota pedstav o p&. Srozumitelr
jsou formulovany moznosti a limity nabizené mobipaliativni pée. Je zapdebi, aby
sestra nahlédla do léiskych zprav a konzultovala zdravotni stav s iofieim Iékaem.
Na zaklad podepsané smlouvy je nemocnifjgi do mobilni hospicové gé a zarovie
sestra domluvi s nemocnym a jeho rodiqdén paliativni péée. i planovani je fieba
predvidat mozné komplikace a vytitoprakticky navod n&eSeni situace (prevence rizik).
Sociélni pracovnik informuje 0 mozZnosti &gmeni ponicek ¢i pomiZze @i jejich
obstarani. Sestra ukaze raogjifak nemocného oSewat a pouzivat poticky. Podle
potteby zprosiedkuje socialni pracovnik kontakt na d@Seatelskou a p®vatelskou

agenturu, fipadré dalSi poskytovatele pé.”

Prabéh pé&e mobilni hospicové p&e

Nemocny, ale fedevSim rodina, fize tym domaci hospice kontaktovat 24 hodin denn
7 dni v tydnu. Sleduji se rigjstjSi symptomy (bolest, dusnost, kasel, nevolnostani,
prijem, zacpa, #vni obstrukce, kachexie slabost, Unava, krvaceni,éskéni, Uzkost,
deprese, zmatenost). Sestra v domaci hospicovi spézansiuje predevSim na pg
0 pokozku, prevenci prolezenin, ndtri p&i v otazkach gjmu potravin, péi
0 vyprazdovani, o pitny rezim, o dutinu Ustni, o dychacitgedNepostradatelna je

podpora rodiny v poskytovani bezpé a uklidiujici p&e o nemocnéhe pe&iujici musi

® Standardy mobilni specializované paliativnicgév CR - pracovni materidl. [online]. Dostupné
na: http://www.cestadomu.cz/res/data/027/00325d@tf16.08.2013] s. 4-5

" Standardy mobilni specializované paliativnicgév CR - pracovni material. [online]. Dostupné
na: http://www.cestadomu.cz/res/data/027/003259udf16.08.2013] s. 5
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slySet, Ze poskytovana ¢ je kvalitni a smysluplnd. Sestra pogocialni pracovnik
poskytuje rodid prakticky navod na zvladnuti krizovych situaci. rabtni stav
a schopnosti nemocného a jeho rodiny jsou prawdaktualizovany a dokumentovany.
Zmeny planu pée se provat)i na zaklad zmeny zdravotniho stavu, petb a preferenci
nemocného a jeho rodiny. Kazda névéatje dokumentovana, zaznamenava se datéss a
navstvy, provedené Gkony, jméno a podpis sesttienové tymu mobilniho hospice
komunikuji s dalSimi poskytovateli §& podle paeby nemocného a jeho rodiny
(ambulance &y bolesti, |ék#&-specialisté, prakéti lekai apod.). V pipac, ze je
nemocny peloZen do iZkového hospicei do jiného z&zeni, tym domaciho hospice
pieda své zkuSenosti a informace. Zatowam doméaciho hospice podporuje kontinuitu
p&e mezi fiznymi z&izenimi a v indikovanychifpadech pibézre informuje praktického
lekare a dalSi poskytovatele zdravotnic@éo dostupnosti affmosech mobilni paliativni

p&e.”®
Ukonéeni mobilni hospicové pé&e
Ukorceni p€e nastava vifypack:
e Umrti nemocného
» stabilizace nebo zlepSeni zdravotniho stavu
» rodina neni schopna zajistit kontinualn€ipg pritomnost u nemocného
» pieloZzeni dotizkového z&zeni, kde sefedpoklada p&e az do umrti
» rodina nebo nemocny nesouhlasi s postupy mobilmdispice.

Po ukoreni se zpiné hodnoti poskytovana pé, vysledky jsou vyuZivany

pri zkvalitiovani poskytované pé*°
P&e o truchlici po4istalé

Tym doméaciho hospice poskytuje pomoc a podporu néodiejen hem pée

0 nemocneho, pomaha jim takiéppavit se na ztratu a je-li téeba i po umrti nemocného.

" Standardy mobilni specializované paliativnicgév CR - pracovni material. [online]. Dostupné
na: http://www.cestadomu.cz/res/data/027/00325qqtlf16.08.2013] s. 6
8 Standardy mobilni specializované paliativnicgév CR - pracovni material. [online]. Dostupné
na: http://www.cestadomu.cz/res/data/027/003259udf16.08.2013] s. 6
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Pozistalym je nabidnuta moZnost d@@isnych kontakt s |ék&em, zdravotni sestrou,
petovatelkou ¢i dalSimi pracovniky hospicového tymu. Rsetali se mohou obratit
na socialniho pracovnika, ktery jim poskytne infao@ tykajici se zaji&i pohbu,
vystaveni umrtniho listu,&dickéhotizeni, poastalostniho dchodu. Pomoc pdstalym
rodinam, pokud si toigji, je poskytovana po dobu nejndéh2 mesiai od umrti jejich
blizkého*

Domaci hospic Tabita

Vyzkum, ktery je sotasti této diplomové prace, jsem pro#ad formou rozhovar
s osobami, které paji o své blizké trpici nevytéelnou chorobou v domacim prosdi
a s péi jim pomaha tym domaciho hospice Tabita véiAroto povazuji zatdezité toto

zaizeni blize popsat.

Domaéaci hospic Tabita vzniklied @ti lety pii Hospici sv. Alzkgty v Brné. Domaci
hospic poskytuje komplexni specializovanou palitip&i v domacim prosedi.
Komplexni podpora je poskytovana, jak samotnym remam, tak jejich blizkym. V tymu
domaciho hospice Tabita jsou profesionalni zdrdvaiestry, erudovani pevatele,
socialni pracovnik, psycholog,fipadré duchovni. B poskytovani hospicové pé
spolupracuji s mnoha Iéka odbornych pracoviSi s praktickymi Iék&. Souwasti pée je
i odborné konzilium Iék@& Ambulance paliativni mediciny, které fungujgé gomacim
hospici. Pracovnici domaciho hospice jsou k disp@4 hodin den&7 dni v tydnu. Délka

a frekvence navét jsou individualni podle pt¢éb nemocného a jeho rodifty.

Tym domaciho hospice nabizi jednakiravotni pé&i nemocnym aterénni
odleh¢ovaci sluzby Zdravotni pée poskytovana zdravotnimi sestrami se &ane
predevSim na kontrolu zdravotniho stavu nemocnéhdayimni 1ék (formou injekci,
infuzi atd.), provaéhi prevazi, p&i o matové katetry a stomie. Zdravotni sestra ukaze
prakticky pe&ujicim rekteré postupy $ oSetovani nemocného, poradi ohl€dstravovani

apod. V roce 2012 poskytl domaci hospic zdravo&i @03 nemocnym. Celkem bylo

8 Standardy mobilni specializované paliativnicgév CR - pracovni material. [online]. Dostupné
na: http://www.cestadomu.cz/res/data/027/00325q¢uf16.08.2013] s. 7
8 Ohzanské sdruzeni Gabriela 0.s. V§mbzprava za rok 2012. Brno, s. 8
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vykonano 2787 navdt v domacnostech nemocnych,aperné byli nemocni v pé
40 dni®

Terénni odletovaci sluzba je sluzba socialni. Je Zaji&na v domacnostech
erudovanymi pé&ovateli domaciho hospice Tabita. Jejim cilem jelgb&t* pecujicim
a poskytnout profesionalni gmvatelskou pomoc nemocnym v domacnosti. Sluzba je
specificka tim, Ze pro cilovou skupinu umirajicighv Brné¢ neposkytuje Zadny
poskytovatel. P&vatelé pomahaji naéixlad s hygienou, podavanim jidla, oblékanim.
Fakultativnimi¢innostmi jsou dohled nad nemocnym v figpnnosti péujici osoby, uklid
domacnosti, ndkupjizné poclizky, dovoz pomcek apod. V roce 2012 byla odtelvaci
sluzba poskytnuta 62 nemocnym v jejich domacnostetlz nich bylo upoutano nazko,
4 s dopomoci mohli sét 7 bylo schopnych s dopomocitze. V piabéhu roku 2012
zentelo 41 wuzivatal této sluzby, z toho 26 uZivatelzentelo doma, 8 bylo
hospitalizovano a 7 zaelo v nemocnici. U 4 uZivatilhospic ukotiil sluzbu z divodu
jejich umiséni v pobytovém zidzeni socialnich sluzeb a u 2 uzivatakortil hospic péi

z divodu stabilizace zdravotniho staffu.

Souwasti domaciho hospice Tabita je wjdovna ponicek. V roce 2012 bylo
uzaweno 420 smluv o vyijcce. Nefastji pajéovanymi ponickami jsou polohovaci
postele, toaletni Zidle, choditka, mechanické waikoncentratory kyslik#.

2.5 Financovani hospicové pée

Hospicova pée je financovana z vice zdéojZdravotni sluzby jsou systéembwrazeny
z vaejného zdravotniho pojidti, ale Uhrada socialnich sluZelistAva stale nedesena.
Socialni sluzby jsou hrazeny klientem, dotacemi istarstva prace a socialnickEcy,
prispivaji také kraje a obce a nezanedbatekw@si tvdi i dary fyzickych i pravnickych
osob. P& v kazdém hospici (I€kska, oSdbvatelska, veSkeré sluzby) stoji denn
pramérné 2 000 K. Pouze 50-60% hradi zdravotni pt§igna. V naprosté &sSine jsou
hospice nestatni neziskové organizace, které nemsgjstecného” zizovatele (nap kraj),

Z jehoz rozpétu by byl jejich provoz hrazen. O dalSi firkam prostedky hospice Zadaji

opakova® obce, kraj, ministerstvo zdravotnictvi a prace aci&@nich ci, ale

8 Obzanské sdruzeni Gabriela 0.s. V§mbzprava za rok 2012. Brno, s. 8
8 Obzanské sdruzeni Gabriela 0.s. V§mbzprava za rok 2012. Brno, s. 10
8 Obzanské sdruzeni Gabriela 0.s. V§mbzprava za rok 2012. Brno s. 11
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na tyto dotace neni pravni narakasto se tedy hospic dostava do situace, kdy ndui, z
bude mit dalsi #sic prostedky na platy a provoZ asténé se na financovani podileji
i klienti a jejich rodiny. Bm jsou uhrady za poskytnuté socialni sluzby nastavererné
jejich prijmu tak, aby hospicova peé byla dostupna pro kazdého. Cyti prostedky se
hospice snazi ziskat od soukromych damadaci, fondl, firem a jednotliv@.*®

2.6 Legislativni zakotveni paliativni hospicové pé&e

Hospicoveé pée se dotykaji zejména pravni Upravy v oblasti zolirsiva socialni. Zdravotni
oblast je upravena zdkonem48/1997 Sbh., o ¥ejném zdravotnim poji&hi. Podle § 22
tohoto zakona,Hrazenymi sluzbami je i zvlasStni ambulantni ¢@é poskytovana
pojiStenaim s akutnim nebo chronickym onemdm, pojiséncim telesre, smyslo¥ nebo

mental postizenym a zavislym na cizi pomoci a paliaipéie, poskytovana poji&tcim

v terminalnim stavu, v jejich vlastnim socialninogifedi; tato pée se poskytuje jako
domaci zdravotni p@, pokud je poskytovana na zaldadoporweni registrujiciho
poskytovatele ambulantni @ v oboru vSeobecné praktické I&ai nebo v oboru
praktické lékastvi pro @ti a dorost nebo oSatjiciho lékae p+i hospitalizaci, nebo
na zaklad doporweni oSetujiciho Iékae, jde-li o paliativni p& o pojiSence

v terminalnim stavu?®

TaktéZz je zakotvena iitkova hospicova @é. Podle § 22a zakona oremém
zdravotnim poji&ni ,Hrazenymi sluzbami je i ba paliativni a symptomaticka o osoby

v terminalnim stavu poskytovana ve specialnigkdvych z&zenich hospicového typ&*

Pravni Upravy se dkala i socialni oblast, kdyZz v roce 2007 vstoupiplatnost
a &innost zakon¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Tento zakawvedl novou
socialni davku fispivek na péi, ktery je podle 8§ 7 poskytovappsobam zavislym

na pomoci jiné fyzické osoby; timtégpevkem se stat podili na zajist socialnich sluzeb

8 Pravni a finatni ramec pro hospice. [online]. Dostupné na: Htuiv.asociacehospicu.cz/nase-
projekty/pravni-ramec-pro-hospice/ [cit. 14.08.2D13

87 7akon &. 48/1997 Sb., o wejném zdravotnim poji&hi a o zning a doplini nskterych souvisejicich
zakoru, § 22

8 7zakon&. 48/1997 Sb., o wejném zdravotnim pojihi a o zming a doplini nskterych souvisejicich
zakori § 22a
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nebo jinych forem pomoci podle tohoto z&koriazpladani zdkladnich Zivotnich peb
0sob.®

Zakon¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach hykalikrat novelizovan a nakonec
se do ®j poddilo vnést hospicovou géve smyslu pechodu naroku nafigpivek na péi
a jeho vyplatu v § 16,Zemel-li Zadatel o pispevek ped pravomocnym rozhodnutim
o prispevku, vstupuje do dalSihtzeni a nabyva narok n#stky splatné do dne jeho smrti
osoba blizka, asistent socialniceéuvedeny v § 83, idaeni socialnich sluzeb poskytujici
pobytoveé socialni sluzby podle 848, 49 nebo 5@Gvadnické zazeni poskytujici socialni
sluzby podle § 52 nebo specialiitkové zdravotnické #aeni hospicového typu, pokud
nektera z chto fyzickych nebo pravnickych 2.

Hospice jsou Z#@zeni zdravotni i socialni, nespadaji tedy vgitudo kompetence
Ministerstva prace a socialnickkoi nebo Ministerstva zdravotnictvi, a proto se gajy

s problémy v oblasti legislativy a financovani.

89 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 7
% 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 16
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3 PECE O NEVYLE CITELN E NEMOCNEHO A UMIRAJICIHO
V DOMACIM PROST REDI

Nasledujici kapitola je anovana rodiy, ktera ma nezastupitelny vyznanti pE&i
0 nevyl&€itelné nemocného a umirajicihdlena v domacim praosdi. Riblizuji zde
sowasny stav rodiny jako zékladni spidaské jednotky. Zabyvam se vyznamem rodiny
pro nevyléitelné nemocného a umirajiciho a vlivem newji€iného onemocmi
na rodinu.Cast této kapitoly je &novana podp@ a pomoci rodinnymifsludnikim, ktei

se rozhodli p&ovat o nevyléitelné nemocného a umirajicilitena v domacim prosdi.

3.1 Rodina a jeji vyznam pro nevyléitelné nemocného

Rodina je socialni skupinou, ve které se odehrav&ichny zapasy, prohry i ¥istvi
spojené s p# o zdravi, jeho podporou i zachranou. Rodina jafikladni spol&enska
jednotka doznala v historickém vyvoji mnohych 2m V moderni rodié se od 60. let
20. stoleti projevuji nasledujici trendy: napadroklps pd@tu déti v rodin a zarove
priabézny rist rozvodovosti vzhledem k ko iatki a mnoZzstvi nesezdanych souziistr

poctu matek vychovavajicich dibez otce, st patu dobrovolg bezdtnych rodin a lidi,

s s

Hovaii se o0 procesu atomizace rodiny, ktery se rozvimal podklad
hospodéskych znén. V dneSnim modernim sociologickém pojeti je radamapana jako
spole&enska instituce, jejiz zaklad tfotzv. nuklearni rodina, kterou tvéi muz, Zena
a jejich dti zijici spolu. Sodasnymi vyzkumy je vSak jednoziv& potvrzeno, Ze i kdyz
lidé Ziji v malych rodinach, udrzuji styky v rodirsiroké a zavazna rozhodnutflaji
s ohledem na Sirokou rodinu. Limitujicim d&ingjmensim komplikujicim faktorem
poskytovani pomoci a pé nemocnym a starydienam rodiny je prostorova rozptylenost
SirSi rodiny??

Uloha rodiny se v &asti na p& o nevyl&itelné nemocnéhdlena velmi zndnila.
Diive bylo @Zné v rodig petovat o ty jedince, k¢ z nejfizr¢jSich divodi ztratili

schopnost se o0 sebe postarat a byk¥nb, Zeilenoveé rodiny prozivali posledni dny svého

L MATOUSEK, O. Slovnik socialni prace. Praha: Po28003, s. 187
2BARTLOVA, S. Sociologie mediciny a zdravotnictviBrno: Narodni centrum o%ewatelstvi
a nelék#skych zdravotnickych obarv Brrg, 2003, s. 92
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Zivota v domacim pro#di. Rodina se jako centrumgeéo nemocné a umirajicéhem
svého historického vyvoje dostala do pozadi a zeghhwost pée o nemocné a umirajici se
pienesla vice mé&nna zdravotnicka Z&eni. Rodina a nemocnice si jakoby Wty sve
role. Pravdou vSakustava, Ze ulohu rodiny v {iéo své nemocné a postizedieny
nemiZze nahradit Zadné zdravotnické fizeani, vyznam rodiny je v tomto ohledu
nezastupitelny. #esto, Ze se zénila sociélni struktura rodiny (nuklearni rodinaalgn
pocet ckti, vysoka rozvodovost atd.), nesnizila se ochotiinnych gislusniki peiovat.

Zmenil se vSak charakter a moznosti rodin v poskytoydie

Jak uvadi Matousekje rodina tézko postradatelnou instituci i pro de#gho
cloveka.“** Partner a &i jsou gredni hodnoty lidského zivota. Dobrd, fungujici reddava
pocit bezpeénosti. O rodinu opira dos|y pocit vlastni hodnoty, pocit smysluplnosti svého
byti, na rodig také zavisi jeho psychicka pohoda i zdravi. Pokadrekdo z rodiny
dostane do nesnazi nebo v&Zonemocni, ma rodina schopnost mobilizovat ¢méa
rezervy, poskytovat svémtienovi velkou podporu a usilovat vSemi dostupnymisoby

0 navrat do fivodniho stavi®

U nas ndla a stale je§tma rodinna p& velmi malou podporu statu. Ekonomicka
hodnota rodiny byla a stale je podogana a rodinni fisluSnici nebyli dosud morain
docergni. Je proto nutné, aby dosSlo k zrovnopréunrodiny jako partnera statni
a soukromé pie

3.2 Vliv nevylééitelIného onemocini na rodinu

Onemocgni jedince nepostihuje pouze jeho samotného, alevimje celou rodinu.
PredevSim zalezi na tom, ktedfen rodiny onemocni, jak moc je jeho onemuun
zavazné, ale také velmi zalezi na délce a trvamioce Nelze také opomenout ani
spole&enské a kulturni zvyky, kterymi se rodiedi. V rodiré dochazi ke z#nam,
neiastjSimi jsou znény roli mezi rodinnymi fislusniky, perozdlovani roli a aloh, které

zastavali ped onemocEnim, musi tak&elit financnim problénim a stresu ze strachu

% BARTLOVA, S. Sociologie mediciny a zdravotnictvBrno: Narodni centrum oevatelstvi
a nelékaskych zdravotnickych obor Brrg, 2003, s. 93-94

® MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahové $raha: Sociologické nakladatelstvi, 1997, s. 9
% MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahové $raha: Sociologické nakladatelstvi, 1997, s. 9
% BARTLOVA, S. Sociologie mediciny a zdravotnictvBrno: Narodni centrum ogewatelstvi
a nelék#skych zdravotnickych obarv Brng, 2003, s. 94
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pied disledky onemoatni nemocného, objevuji se i konflikty z re&dvanych

zodpowdnosti, zniny ve spoléenskych zvyklostech apod.

Postoj rodiny i jeji ochotu gevat o nevyléitelné nemocného a umirajiciho
v doméacim prosedi ovliiuje pedevSim zavaznost, dlouhodobost a prognoza
onemocgni. Kratkodolk (napg. pii zlomenirg kréku) je rodina schopna pevat
0 nemocného, ale pokuddken rodiny imobilni, instabilni, trpi inkontinen&i demenci, je
jeho oSabvani mnohem obtiZi. U osob, které dlouhoddbpeiuji o své rodinné
piislusniky, se projevuj@egativni efekt p&ovani. Dlouhodobé p#vani velmicasto
vede ke zdravotnim potizim, problém v oblasti psychického zdravi a v socialni oblasti
petujici osoby. Obvykle jederilen rodiny na sebeigbira ¥tSinu pée a nese &kejni
zodpowdnost za p& o svého blizkého. Travi s nim nejvigasu resp. 24 hodin defiriTen
je nejvice vystaven negativnimu efektw@eni. Ve ¥tSing pripadi tuto velmi narénou
roli zastavaji zeny. Po¥fmé narané pozadavky na pajici osobu mohou vést
k prepracovani, chronické ungvkteré mohou mit za nésledek zhorSeni kvality doma
pé&e & jeji predasné ukoweni. Casto se uéchto pe&ujicich osob hovié i 0 naprostém

vycerpani, vyhasnuti, vyprahlosti resp. v ¥’

Syndrom vyhoieni

Definice syndromu vyh@ni je obtiznd a v odborné literggujich najdeme zraé
mnozstvi. Odborny termirsyndrom vyhoreni (angl. burnout syndrom) se objevil
v psychologii a psychoterapii v 70. letech 20. efiol Poprvé tento, jiz déb znamy
fenomén, oznal Hendrich Freudenberger a mnoho dalSich psychioke z&alo timto
jevem soustavhzabyvat. Kivohlavy ve své publikaci uvadikolik definic, tak aby tento
jev ukazal v celé jeho pestrosti. Ze vSech émagdh nE nejvice zaujala definice
Maslachové a Jacksonoveé;Burnout je syndromem emocionalniho cdeypani,
depersonalizace a sniZzeného osobniho vykonu. Dogh&mu tam, kde lidé pracuji

s lidmi, tj. tam, kde se lidé&nuji potebnym lidem.*

% BARTLOVA, S. Sociologie mediciny a zdravotnictvBrno: Narodni centrum o%ewatelstvi
a nelékaskych zdravotnickych obaw Brrg, 2003, s. 96

% KRIVOHLAVY, J. Hotet, ale nevyhiet. 2. feprac. vyd. Kostelni Vyitt Karmelitanské nakladatelstvi,
2012, s. 58-66
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VSechny definice, jak je uvadiikohlavy, se vSak shoduji vditych bodech:

e je uvadnatada negativnich emocionalnickiiznalka, které jsou charakteristické

pro stav emocionalniho ¥grpani, Unavy nebo deprese
* vice je kladen traz na piznaky a chovani lidi nez naipnaky &lesné

» vyskytuje se zvlastu tch, ktgi pracuji s lidmi (zdravotnici, gevatelé, socialni

pracovnici, ditelé apod.)
* ptiznaky se vyskytuji u psychicky zdravych lidi

e snizena vykonnostip syndromu vyhéeni Gzce souvisi s negativnimi postoji
a z nich vyplyvajiciho chovani (snizeni kvalityviaktity prace nebo sluzby, ktera
je lidem poskytovand.

Stres se podob# jako burnout syndrontadi mezi negativni emocionalni zazitky.
Lze jej definovat nafiim mezi tim, co jedince zgtuje a moznymi zdroji, jak tuto z&t
zvladat. Kivohlavy uvadi, Ze,do stresu se me dostat kazdylovek, avSak burnout se
objevuje jen u lidi, kig¢ jsou intenzivé zaujati svou praci® Stres se riize objevit
pii nejrazrgjSich ¢innostech, ale syndrom vyleni se nmiZze objevit pouze Winnosti,
pii kterych selovek dostava do vztahu s druhyifovékem, @i praci s lidmi. Pokud prace
naphuje tj. je pro & smysluplna a fekazky se daji zdolat, tak k vyitemi nedochazi.

Syndrom vyheeni je proces, ktery se vyviji uqugicich osob v nasledujicich fazich:

1. nadSeni -na z&atku se péujici osoba nadchne, zapali se préippak nasleduje
vystiizlivéni ¢i nahled, Ze fedstavu o p& nelze pl realré naplinit, ¢clovek je
pietizen

2. frustrace - pocit celkového zklamani z vykonavané@énemocny je vniman

negativré

3. apatie - nepgatelstvi vici nemocnému, ale iidi vSemu, co souvisi s pié

% KRIVOHLAVY, J. Hotet, ale nevyhiet. 2. feprac. vyd. Kostelni Vyitt Karmelitanské nakladatelstvi,
2012, s. 67
100 KRIVOHLAVY, J. Hofet, ale nevyhiet. 2. eprac. vyd. Kostelni Vyidt Karmelitanské nakladatelstvi,
2012 s. 69
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4. vlastni (plné) vyhateni - peiovatel je totald vycerpan, trpi pocitem odcizeni, byva
cynicky

Nyni se nabizi otadzka, jak rodin ¢pgici o nevyléitelné nemocného
a umirajicihailena v domacim prosdi, mohou pedejit syndromu vyheni a zabranit tak
zhorSeni kvality p& nebo jejiho ukateni? Péujicim musi byt zaji$ha nalezitd podpora
a pomoc. Pokud se rodina rozhodnégwat o nemocného v doméacim presii, néla by se
nawit vyuzivat jinych zdraj pomoci tj. nadit se gijimat pomoc. Ta mZze @ichazet
od c¢lena SirSi rodiny, ale také od profesionalnich insfitacv podok socialnich davek.

Rodirg je tedy teba:

e vytvorit podminky pro domaci oSetvani \etrg zajiS€ni oSetovatelskych

pomicek
* vyswilit a nauit, jak oSetovat a rehabilitovat s nevyigelné nemocnym

» piedvidat, dekavat mozné komplikace a pravidelimodnotit, zda nedochazi
k jejich rozvoji, pro pipad nefasgjSich komplikaci pedem vytvdit krizové
scénée - praktické navody keSeni, které bude mit rodina k dispozici

e otewit prostor pro vzajemnou komunikaci v rdmci rodiny

* poskytnout informace o podmych sluzbach, socialnich davkach a jinych
podpirnych opatenich a pomoci rodinv jejich ziskani, to je Ukol pro socialniho

pracovnika

* nabidnout odlefovaci sluzby, osobni asistenci, dohled, ifjogck kratkodobé

pobyty mimo domov (iZkovy hospic, nemocnice apod.)

» prislibit pomoc @i prijeti nevyl&itelné nemocného k pobytu mimo domov pokud
by rodina nebyla schopna pebnou péi zajistit z divodu narénosti oSetovani,

zmeny stavu, zdravotnicti psychickych potizi paijicich

e poskytnout ¥asnou pdebnou intervenci peijicim clenaim rodiny (nap.

psychoterapeuticka podpora v krizi)

e poskytnout rodia moralni podporu, océni za poskytovanou pe'*

101 RAUDENSKA, J. Lék#ska psychologie ve zdravotnictvi. Praha: Grada1261145
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3.3 Pomoc a podpora péujicim rodindm

Nevyl&itelné onemocEni zasadnim zZisobem ovliviuje fungovani nemocného a jeho
rodinu také v rovia socialni. Dochazi ke ztnam v zamistnani, v pijmech, v socialnim
zapojeni a nasledné socialni izolacigninse Zzivotni styl rodiny, role jejickilena atd.

V tomto smyslu hovidme o tzv.socialnim stradani*®

Jak uz bylo tive feceno, hospicova gé je komplexni tj. zabyva se fyzickym,
psychickym, socialnim a duchovnim stavem nemocnéfm.predpoklada spolupraci
odborniki riaznych profesi, ki@ spol&né teSi problémy nevyldtelné nemocného.
Hospicova pé& je proto mozna pouze v multidisciplinarnim tyngowasti kazdého
hospicového tymu je isocialni pracovnik jehoZz znalosti, dovednosti a praktické
perspektivy umoiuji vysoce kvalitni hospicovou é Hlavnim zajmem socialniho
pracovnika v hospicové {iéje zlepSeni kvality Zivota nevyléelné nemocného a jeho
rodiny v psychocidlnim kontextu a to v obdobi jetemoci a také po jeho smrti v ramci

pomoci poastalym.

Predpoklady pro vykon povolani socialniho pracovnika

Podle § 109 zdkon&a 108/2006 Sb., o socialnich sluzbaghgciélni pracovnik vykonava
socialni Seteni, zabezp®je socialni agendydetrg /eSeni sociak pravnich probléma
v zaizenich poskytujicich sluzby socialné@ésocial@ pravni poradenstvi, analytickou,
metodickou a koncépi c¢innost v socialni oblasti, odbornéinnosti v zaizenich
poskytujicich sluzby socialni prevence, depista#most, poskytovani krizové pomoci,
socialni poradenstvi a socialni rehabilitace, 4ji® poteby obyvatel obce a kraje

a koordinuje poskytovani socialnich sluzé#.”

Obecrt Ize o socialnim pracovnikovici, Ze jeho naplni je pomoc lidem, ktse
dostali do nefiznivé Zivotni situace. Jeho Ukolem je tutoiffimivou situaci zmirnit nebo
alesp@ pomoci se novym podminkantizpisobit, v idealnim fipads negiznivou situaci
odstranit. Socialni pracovnik vykonava soubg&nnosti, jejichz dGelem je pimeé

a naclovéka nebo jeho rodinu bezpreéstire pasobici Usili o zachovani jeho vztahu

22 KALVACH, Z. Manual paliativni pée o umirajici pacienty. Praha: Cesta dp2010, s. 45-46

103 5| AMA, O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. PraBalén, 2007,
s. 333

104 7akon¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 109
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s

ke spolénosti, k nejblizSimu prostdi, ke vzdlani, k praci apod. Réo ¢lovéka provadi
v souladu se specialnimi pracovnimi metodami ndepronalni urovni. Prace socialniho
pracovnika je charakterizovana jako prace sogialdiagnosticka, konzultai

a vychovnad®

Predpokladem pro vykon povolani socialniho pracovrjé&aodle § 110 zakona
¢. 108/2006 Sb., o sociélnich sluzbach:

e zpasobilost k pravnim ukam
* bezuhonnost

e zdravotni zfsobilost

» odborna zpsobilost.

Odbornou kvalifikaci k vykonu povolani socialnihpracovnika pro &ely

uvedeného zakona je:

a) vy8Si odborné vzthni ziskané absolvovanim \&évaciho programu
akreditovaného podle zvlastniho pravnihtedpisu v oborech vzthni zamtenych
na socialni praci a socialni pedagogiku, socialnhuananitarni praci, socialni praci,

socialré pravnicinnost, charitni a socialginnost

b) vysokoskolské vzdiani ziskané studiem v bak#&ém, magisterském nebo
doktorském studijnim programu z&feném na socialni praci, socialni politiku, socialni
pedagogiku, socialni pg socialni patologii, pravo nebo specialni pedaiog

akreditovaném podle zvlastniho pravnittedpisu

C) absolvovani akreditovanych \&évacich kurda v oblastech uvedenych
v pismenech a) a b) v celkovém rozsahu nefn®® hodin a praxetpvykonu povolani
socialniho pracovnika v trvani nejnééh let, za podminky uk@eného vysokoskolského

vzklani v oblasti studia, ktera neni uvedena v pisnignu

195 MUHLPACHR, P. (ed.) Socialni prace jako Zivotnfpmc. Brno: MSD, 2006, s. 7

1% podle § 79 odst. 2 zakona o socidlnich sluzbactadsezihonnou povaZuje fyzicka osoba, ktera nebyla
odsouzena pro umyslny trestdin, ani trestny¢in spachany z nedbalosti v souvislosti s vykonavéni
¢innosti @i poskytovani sociélnich sluzeb netianosti s nimi srovnatelnych, anebo fyzicka osgbpchz
odsouzeni pro tyto trestnéiny bylo zahlazeno nebo se n& m jinych divodi hledi, jako by nebyly
odsouzeny. Bezdhonnost se doklada vypisem z ewedeegstiku trest.
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d) absolvovani akreditovanych \&évacich kurda v oblastech uvedenych
v pismenech a) a b) v celkovém rozsahu nefn®09 hodin a praxeipvykonu povolani
socialniho pracovnika v trvani nejnét0 let, za podminky &dniho vzdlani s maturitni

zkouskou v oboru socialrpravnim, ukoteného nejpoziji 31. prosince 19987

Zamestnavatel je déle povinen socialnimu pracovnikawiezpéit dalSi vzalavani
v rozsahu nejmén24 hodin za kalendai rok, kterym si obnovuje, upguje a dophuje

svou kvalifikaci*®®

Napli prace socialniho pracovnika v hospicoveé gg

Sociélni pracovnik v doméci hospicove&ip@ v prvnitadk poradce v psychosocialnim
kontextu. V druh&adé je vniman jakoclen tymu, kdy jeho hlavnim zajmem se stava
piedevsim zmapovani vztahi nevyl&itelné nemocného, a to se zvlaStninetelem
k osol& ¢i osobam peéujicim o nevyléitelné nemocného. V celém {ehu p&e o rodinu
poskytuje emocionalni podporu. Hranice socialnicera hospicové @€ nejsou dosud
piesré vymezeny. Nagl prace socialniho pracovnika, kterou zde uvadinch&yi z mé

osobni konzultace se socialni pracovnici v Domduispici Tabita v Bré.

e Socialni poradenstvi -socialni pracovnikiasto byva prvni osobou, se kterou
piichazi zajemce o sluzbu do kontaktu a to formouhowmru po telefonu,
rozhovoru v kancefa socialniho pracovnikai navseévou v domacnosti. Socialni
pracovnik poskytuje informace v oblasti socialravpr (nap. ohledré socialnich
davek), v oblasti jinych socialnich a zdravotnitiizeb (nap. peovatelska sluzba,
odlekitovaci sluzby, pobyty ve zdravotnickychizanich), v oblasti zdravotnich
a kompenzénich ponticek (zagjc¢eni poniicek nebo podani informace o jiné

pujéovre, v zajisStni edukace paijicich osob v praktické péo nemocné).

» Koordinace navsév u klienti - kazdy tyden socialni pracovnik volaépgcim
¢lenim rodiny a zjiSuje, zda jsou s @€ spokojeni, zda maji&geké pozadavky
na jednotlivé pracovniky hospicového tymu.ullZné hodnoti Zivotni situaci

nevyl&itelné nemocného a jeho rodiny. Socialni pracovnik ta@énlduva dalSi

107 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 110
108 7akong. 108/2006 Sh., o socialnich sluzbach, § 111 ddst.
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navstvy zdravotnik a pe&ovateli v domécnostech a vypracovava tydenni plan

navsev.

Spoluprace s dalSimileny hospicového tymu fprace v tymu je pro hospicovou
pP&i stézejni, jehoclenové, kterymi jsou Iékq zdravotnici, p&ovatelé, socialni
pracovnik, psycholog, duchovni apod. se pravitdsktkavaji za ¢elem vynény
podstatnych informaci, coz umage flexibilni a pruznou p&. Socialni pracovnik
také koordinuje pro tym supervizi, kterd je pro egkjejich naroéné prace
nepostradatelna.

Administrativni  ¢innost, spoluprace s wady a dalSimi institucemi - mezi
negasgjSi administrativni Ukony p#t piijimani a evidence Zzadosti orijpti
do pe&e, sepisovani smluv o poskytovani sluzeb. Kazdgiensocialni pracovnik
vyucétovava klientm Uhrady za poskytnuté sluzby. Dale klientzprostedkovava

kontakt na adech, s poskytovateli jinych socialnich sluzeb.

P&e o podistalé - umrtim klienta domaciho hospice ¢génekowi, pozistali se
nachazi ve velmi natoé Zzivotni situaci. Pétbuji mnohdy nejen emocionalni
podporu, ale také pomoc s organizaciipah vyfizenim posnstalostniho dchodu,
dédického tizeni. Podpora fitze mit formu telefonického rozhovoru, osobni
navstvy doma nebo v zdzemi hospigiesocialni pracovnik rive zprostedkovat
pozistalym terapeutickou pomocasto po#stalym poméahd, kdyZ si o svém
stradani mohou pohoiib s lidmi, ktei se nachazi ve stejné situaci jako oni.
Socialni pracovnik za timtocélem organizuje cca 2 ¢¢ setkani s pawstalymi.
Setkani je vzdy spojeno s¢jakou aktivitou napp vyrobou adventnich énca

v ¢dase vanoc.

Konkrétni formy pomoci nevyléditelné nemocnym a jejich rodinam

Pii p&i o nevyl&itelné nemocné je dobrécdét, Zze existuji izné druhy sluzeb, které

nabizeji pomoc. Sluzby jsou \eské republice rozteny na sluzby zdravotni

a sluzby socialni. &které organizace poskytuji oba dva typy sluzeliasw. Uvedu popis

jejich zékladnich typ, které jsou registrované v oficialnich registregpbskytovatai.

Adres& poskytovatal socialnich sluzeb je mozné ziskat na socialninoadimbecniho

Gfadu nebo je &n¢ dostupny na internetu. Kraitdomaciho (mobilniho) hospice, ktery

poskytuje jak zdravotni, tak i socialni sluzbu @riin jsem se zabyvala viqueSlé

kapitole, jsou v nabidce tyto dalSi sluzby:
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Domaci zdravotni a oSatovatelska pé€e (agentury domaci oSdbvatelské pée) - je
poskytovana profesionalnimi zdravotniky, fkterovadi ukony jako n&paplikace injekci,
pievazy, odbry, pohybova léba atd. O p& miZze pozadat nemocny sam, jeho rodina
nemocnice, a to na dop@eni oSetujiciho lekde. Cilem je zajistit maximalni rozsah,
dostupnost, kvalitu a efektivitu zdravotnicpév doméacim progtdi. OSeakeni je hrazeno
ze zdravotniho poji8hi. Nekteré nadstandardni vykony si nemociyeho rodina hradi

samil®

Pefovatelska sluzba -je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji isoize
sokEstatnost z divodu wku, chronického onemoéni nebo zdravotniho postiZzeni. Sluzba
je poskytovana v domacim predi osob nebo v Faenich socialnich sluzeb ¥chto
¢innostech: pomocip zvladani Bznych dkor pé&e o vlastni osobu, pomodipsobni
hygiere nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, pisky stavy nebo pomoc
pii zajiS€ni stravy, pomoc i zajiS&ni chodu domacnosti, zpréstikovani kontaktu se

spol&enskym prosedim*°

Odlehéovaci sluzby (respitni pée) - jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby
poskytované osobam, které maji snizenoué¢statnost z divodu Wku, chronického
onemocgni nebo zdravotniho postizeni, o které je jinakKopéno v jejich doméacim
prostedi. Cilem této sluzby je umoznit qugici osolk nezbytny odpének. Sluzba
obsahuje tytatinnosti: pomoc f zvladani Bznych ukori p&e o vlastni osobu, pomoc
pii osobni hygie# nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, pieky stravy nebo
pomoc @i zajiS€ni stavy, poskytnuti ubytovani v tripact pobytové sluzby,
zprostedkovani kontaktu se sponskym prosedim, socialéy terapeutickécinnosti,
pomoc i uplatiovani prav, oprawmych zajmi a @i obstaravani osobnich zéalezitosti,

vychovné a aktivizéni ¢innosti**

Jak bylo vysé&eceno, pokudilen rodiny vazs onemocni, dochazi také ke @&mam
v zangstnani, v pijmech resp. v materidlnim zabezeeri rodiny. Nejen, Ze se nemocny
nemiZe vlivem svého zdravotniho stavu podilet na zagexp rodiny po finaéni strance,

ale o ghjem pichazi i dalSiclen rodiny, ktery se rozhodne o nemocnéhéopat, a proto

199 5] AMA, O., KABELKA, L., VORLICEK J. et al. Paliativni medicina pro praxi. PraBalén, 2007,
s. 334

110 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 40

111 7akong. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, § 44
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odejde ze zamstnani. Navic je pe&tba nemocnému obstarat Iéki§zmé ponticky apod.
a tim se naklady na materidlni zabegpé rodiny podstath zvysi. Finatni pomoc
ze strany statu ipdstavuje fedevsim prispévek na p&i. Tato socialni davka je
legislativre zakotvena v zakan. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Nalezi sktera

z divodu dlouhodob negiznivého zdravotniho sta¥t potrebuje pomoc jiné fyzické
osoby pi zvladani zakladnich Zivotnich geb v rozsahu stanoveném stépnzavislosti
podle zakona o socialnich sluzb&thTyto stup® zavislosti se hodnoti podle §ia

zakladnich zivotnich ptdb, které tato osoba neni schopna bez cizi porwtdat.

P¥i posuzovani stugnzavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat zgidadni
Zivotni poteby: mobilita, orientace, komunikace, stravovabigkani a obouvaniglesna

hygiena, vykon fyziologické pieby, pée o zdravi, osobni aktivity a &0 domacnost!

Uvedeny zakon rozliSujétyti stupré zavislosti podle individualni miry schopnosti
zvladat tyto zakladni Zivotni p@tby. Pro osoby starSi 18 let je v &asné dob prispivek
poskytovan nssicné v této vysi:

800 K, jde-li o stupe | (lehka zavislost)

e 4000 K, jde-li o stupe 1l (stredre tézka zavislost)
* 8000 K, jde-li o stupa 11l (tézka zavislost)

e 12000 K, jde-li o stupeé IV (Gplna zavislost)*®

O pispvku rozhoduje na zaklgdpisemné Zadosti podané n#éegepsaném

tiskopisu ttad prace podle mista trvalého pobytu Zadateliéspivek.°

Prijemce pispivku se pak svobo@rozhodne, jakym zZisobem pispivek vyuZzije,
jestli ho pouzije na Uhradu socialnich sluzeb {nppbyt v Gstavnim Z&eni, péovatelska
sluzba, odletovaci sluzby) nebo jestli ho vyuZije k tomu, abyn® mohl celodena

petovat rektery z rodinnych fislusnika.

112 7a dlouhodob negfiznivy zdravotni stav se proély zékonag. 108/2006 Sb., o sociélnich sluzbach
povaZuje zdravotni stav, ktery podle poziddiékaské ¥dy trvd nebo ma trvat déle nez jeden rok, a ktery
omezuje funkni schopnosti nutné pro zvladani zakladnich Ziabtmioteb.

113 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 7

114 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 9

115 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 11 odst. 2

116 7akong. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 23
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Pokud je nemocnémuiipnan gispivek ve Il. nebo vySSim stupni zavislosti, je
peiujici osold zapa@itana doba pié& jako nahradni doba pojisi pro dichodové dely.
Socialni a zdravotni poji&ti je tak za p&ujici osobu hrazeno statem. Ztrata Zamani
stadle Zistdva pro pa&ujici osoby velmi problematickou oblasti. $asna legislativa
nedovoluje zawrstnanci uvoldni ze zamstndni z dvodu pée o ¢lena rodiny.

Z kratkodobého hlediska ma z&sinanec ze zakona pravo na uoinze zamstnani
po dobu deviti kalendaich drii tzv. oSetovaniclena rodiny. To je vSak vzhledem k délce
poskytované p# naprosto nedosiajici. V podstat zalezi na zagstnavateli, jakym
zpisobem bude se svym zé&stnancem situadieSit. V lepSim fipact mu zangstnavatel
umozni pracovat doma nebo na zkraceny Uvazek, pkpdvaha vykonu prace dovoluje,

v horSim pipadt bude nucen ze zastnani odejit.
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.  PRAKTICKA CAST
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4 VYZKUMNE SET RENI

V praktickécasti diplomové prace navazu na vySe uvedené tekéetioznatky a provedu
vyzkumné Seékni. Nejdive ale musim ¢tende seznamit s vyzkumnym cilem
a otazkami, s vhodnym vgtem strategie vyzkumu, s vyzkumnym vzorkem, s nmtod
skéru dat. Souwasti vyzkumného planu je takécani, kde a kdy bude &bdat proveden.
Vzhledem k tomu, Ze toto téma je citlivé, je nuseezabyvat etikou vyzkumu. Nakonec

ziskana data podrobim analyze a provedu jejicmpraéaci.

4.1 Stanoveni cile vyzkumu

Na za&atku kazdého vyzkumu je zapeli si ujasnit cil vyzkumu. Jak jsem jiz uvedla
v ivodu své diplomové prace cileje zjistit, co vedlo rodinné fislusniky k rozhodnuti
pecovat o své blizké trpici nevyitelnou nemoci a umirajici v domacim presti, dale
Zjistit a popsat problémy, se kterymi seé pecovani potykaji a jakou roli hraje domaci
hospic @i jejich 7eSeni.” Tento cil jsem zformulovala do podoby nasledujicitktich

vyzkumnych otazek:

* Co motivovalo rodinnéfslusniky k tomu, Ze se rozhodligovat o svého blizkého

trpiciho nevyléitelnou nemoci a umirajiciho v domacim predt?
* S jakymi problémy se rodinntiglusnici i pecovani potykaji?

» Jakou roli hraje domaci hospiti peSeni jejich probléd?

4.2 Kvalitativni metoda vyzkumu

Samotny pojem vyzkum,znamena proces vyt¥ani novych poznaik Jedna se
0 systematickou a pkve naplanovanoucinnost, ktera je vedena snahou odg
na kladené vyzkumné otazkys@spet k rozvoji daného oboru*’ Predpokladem vyzkumu
je dikladn& znalost stavu poznani v dané oblasti, hiendatody, jak dosdhnout novych
vysledki, otewena mysl a fle venovatcas a Usili i v fipac, Ze ¥ci nejdou tak, jak se
ocekavalo. Je wezité si u¢domit, Ze neni dlezita velikost pispivku, ale kvalita prace.

Nékdy je metodologicky fistup kieSeni vyzkumné otazky nazyvan vyzkumna strategie.

UTHENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody plikace. Praha: Portal, 2005, s. 30
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V sociélnich ¥dach jsou uznavany #whlavni kategorie, a to kvalitativni a kvantitativn
vyzkumné strategi&?

Z nazvu je rejme, Ze kvantitativni vyzkum pracujeciselnymi adaji, naopak
kvalitativni vyzkum uvadi zjighi ve slovni (né&iselné) podob Kvantitativni vyzkum
zjistuje mnozstvi, rozsah nebo frekvenci vyskytutje¥ kvalitativnim vyzkumu jde

0 popis, ktery je vystizny, plasticky a podrobify.

Nekterymi metodology je kvalitativni vyzkum chapafako pouhy doplek
tradi¢nich kvantitativnich vyzkumnych strategii, jiniegako protipol nebo vyhramou
vyzkumnou pozici ve vztahu k jednotné, naogdnich zakladech postawé de.” '
Kvalitativni vyzkum si ale v sociélnichégach postuph ziskal rovnocenné postaveni

s ostatnimi formami vyzkumu.

Disman definuje kvalitativni vyzkum jakongnumerické Sg&tni a interpretaci

socialni reality. Cilem je odkryt vyznam podkladadftovanym informacim®*

Podle Hendla reflektuje kvalitativni vyzkum kaZzéodost jeding, skupin,
spole&nosti nebo organizaci. Snahou vyzkumnika je ziskatégrovaného pohledu
na @edmet studie, na jeho kontextovou logikyKvalitativni vyzkumnik nesestavuje
ze ziskanych dat sklddanku, jejiz kmyetvar zna, spiSe konstruuje obraz, ktery ziskava
kontury v pribéhu skeru a poznani jehdasti.“'? Snazi se pochopit aktualnird a vytvdit
podrobny popis toho, co pozoroval a zaznamenab 3elahou je nevynechat nic, co by

mohlo pomoci vyjasnit situaci.

VySe uvedenymi vymezenimi kvalitativniho vyzkuneuida v podstétzdivodnit,
pro¢ jsem si zvolilakvalitativni vyzkumnou strategii pro mij vyzkum. Pro vyzkum
v sociélni oblasti se jako vhogii jevi vyzkum kvalitativni, protoze prace s lidmi
a pro lidi je citivh a namna. Mym cilem neni fedkladat mnoZstvi statisticky
zpracovanych dat, ale zpromtkovat a prezentovat subjektivni pocity a hazodinrmych

piislusniki, ktefi peduji o nevylé€itelné nemocné a umirajici v domacim presi.

M8 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zékladni metody plikace. Praha: Portal, 2005, s. 39
19 GAVORA, P. Uvod do pedagogického vyzkumu. BrnadBa2002, s. 31

120 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody plikace. Praha: Portal, 2005, s. 49
121 DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalost. leraKarolinum, 2005, s. 285

122 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody plikace. Praha: Portal, 2005, s. 52
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.Podstatou kvalitativniho vyzkumu je doSiroka rozgtfeny slar dat bez toho, Ze
by na p@atku byly stanoveny zakladni prémné. Steja tak nejsou pedem stanoveny
hypotézy a vyzkumny projekt neni zavisly na tddgrou jiz edtim @kdo vybudoval.**
Logika kvalitativnino vyzkumu je induktivni, po r#Esani dostat@&ého mnozstvi dat
hleda vyzkumnik pravidelnosti, které mohou vésbrkrfulovani hypotézy nebo nové

teorie.

Hendl u kvalitativniho vyzkumu Zdaziuje skuténost, Ze na rozdil od dat
ziskanych kvantitativnim vyzkumem Ize data ziskam@to vyzkumem jen 8Ei
zobediovat, protoZze vyzkumnikpracuje s omezenym ¢iem jediné a obvykle na jednom
mise.“ *** Proto je také kvalitativnimu vyzkumu vytykano, ¥gsledky jsou sbirkou
subjektivnich dojmd. Nékdy se také kvalitativnimu vyzkumu vytyka, Ze jepridaledny
a malo transparentni. Hendl dale uvadi, Ze vyhpad$i kvalitativnimu vyzkumu vyvazuji
jeho jiné vlastnosti. Vyhodou kvalitativniho vyzkunje zisk&ni hloubkového popisu
piipadi, pii jejich zkouméni,nezistdvame na jejich povrchu, provadime podrobnou
komparaci pipadi, sledujeme jejich vyvoj a zkoumaniésjusné procesy* Cilem mého
vyzkumu neni poznatky zobhgmvat na vSechny rodinnéfiplusniky, kt& petuji
0 nevyl&€itelné nemocné a umirajici vdoméacim presti, jde pedevSim o ziskani
hloubkového vhledu a porozém rodinnym pisluSnikim, ktei proZivaji tento nelehky
Zivotni ukol, pro ktery se rozhodli.

4.3 Vyzkumny vzorek

.Vzorek je skupina jednotek, které skin&pozorujeme“® Vyzkumnik uguje vyzkumny
vzorek tak, aby odpovidal upl&m jeho vysledi. Pro zaji&ni vyzkumného vzorku jsem
zvolila ucelovy vyber, ktery jak uvadi Dismanje zaloZzen pouze na Usudku vyzkumnika
o tom, co by @lo byt pozorovano a o tom, co je mozné pozoro¥fal/tomto gripad je
vzorek vybran podle toho, jak byl definovan cil kymu a di¢i vyzkumné otazky.

123 SVARICEK , R., SBOOVA, K. a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickyafédach. Praha: Portal, 2007,
S. 24

124 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody plikace. Praha: Portal, 2005, s. 52

125 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody plikace. Praha: Portal, 2005, s. 53

126 HISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalost. lrakKarolinum, 2005, s. 93

127 DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalost. lrakKarolinum, 2005, s. 112
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Vyzkumnym vzorkem v mém vyzkumu jsou rodinnifispusnici peujici
0 nevyl&itelné nemocné a umirajici v domécim pieslii a vyuZivajici sluzeb doméaciho
hospice Tabita v B a to nejmé& po dobu 3 msial. Zakladni identifikani udaje

vybraného vyzkumného vzorku uvadim v nasledujimiliee (Tab. 1).

Tab. 1 Respondenti vyzkumu -gogici osoby

Jméno Vék Vztimgﬁgggé?nsuoby Pracovni aktivita
Pavel 80 let manzel starobniahodce
Jana 75 let manzelka starobfitdodce

Helena 55 let manzelka pracujici
Dana 44 let dcera pracujici
Jitina 82 let manzelka starobnichodce
Olga 73 let manzelka starobniahodce

Jaroslav 83 let manzel starobiitodce
Pavla 45 let manzelka pracujici

4.4 Metoda shiru dat

»Vyber metody pro s&r dat se zaklada na pozadovaném typu informacetoma od koho
ji budeme ziskavat a za jakych okolnosti se tale loliict**® Volba metody séru dat také

zavisi na moznostech vyzkumnika.

Mezi klicové kvalitativni metody siu dat, které Ize libovothkombinovat, pat
pozorovani, rozhovor a analyza dokuniemokud vyzkumnika zajima, co si lidé mysli, co
citi, cemu \&fi, jaké jsou jejich nazory a postoje, dopaje Hendl pouzit rozhovor.
Rozhovor umoiuje vyzkumnikovi byt tvB v tv& s Bastniky vyzkumu a umaije mu
tak vstupovat do perspektivy jiné osoby, do jejictySlenek, zazitk, nazoti atd.
Jednotlivé formy rozhovoru se liSi podle toho, jmlou strukturovany. Existuji tedy
v pevre dané strukturované formpres polostrukturované az po formy rozhayokdy

neni struktura f@dem dana. Polostrukturované dotazovani §gaustedni cesta,jez se

128 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody plikace. Praha: Portal, 2005, s. 161
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vyznauje definovanym delem, ucitou osnovou a velkou pruznosti celého procesu
ziskavani informaci’*® Pri této form& rozhovoru se vyzkumnik fzptisobuje
respondentovi, ndépdkladd mu fedem ukené formulace odp@édi, ale umoi#uje
dotazovanému &Si svobodu P formulaci jeho odpogdi, subjektivnich prohled

a nazoi. Vyzkumnik si pedem sestavi soubor otédzek nebo témat, ktera chce
s (astniky probirat. Dagedu sestavené otazky lze ogihaza navod nebo scéha
rozhovoru. Vyzkumnik méa volnost v tom, v jakémigali bude otazky klast. dZe také
polozit dophujici otazky, které nema ve scén@odle reakci respondenta. Co bylonbyt

zachovano, je formulace otazg€k.

Pro &ely mého vyzkumu jsem jako metodweslb dat zvolilapolostrukturovany
rozhovor, protoze se mi jevil jako nejvho&8i metoda a forma ke zkoumani skumesti
z oblasti Zivota vybranych jedific Prostednictvim &chto rozhovoit chci zodpowdét
vyzkumné otazky, které jsem zformulovala v Gvodto t&apitoly. Rozhovory budu
provadt s pomoci zaznamového archu rozhovoru, ktery jsempredem vytvaila. (viz

Ptiloha 1). Otazky v zaznamovém archu jsem tigdala do sedmi obsahovych delk

4.5 Etické dimenze vyzkumu

Dulezitou roli ve vyzkumu hraje etika a etickyfigtup k vyzkumnym otazkam
a respondefim. Neni mnoho lidi, ki& jsou ochotni poskytovat informace o §pb svych
pocitech nebo vyjadvat své nazory scdomim, Ze tyto budou ziginény. Proto je velmi
dulezité dodrzovat anonymitu a zachovavat soukromgpordeni. Anonymita
responderit je zachovana, pokud zggnéna data neindetifikuji respondenty. Vyzkumnik
by n¢l tedy vSechny &mstniky ubezpst, Ze jejich anonymita bude zachovana,
a to by nmdl dusledré dodrzovat. V zadnémfipact by nengl sdlovat Castnikim
vyzkumu ¢i jinym osobam informace od jinéhocastnika vyzkumu. Anonymita
ve vyzkumu séeSi zngnou identity @astnika vyzkumu v podétzmeény jména a osobnich
adaji. Nesmi v zadnémifpact dojit k Gjms Gcastniki vyzkumu?®

Z vlastni zkuSenosti mohu potvrdit, Ze i kdyz bgdiloveni jedinciadré poweni

0 &elu vyzkumu a o zachovani anonymityi makladani se ziskanymi udaji, odmitli

129 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody pli&kace. Praha: Portal, 2005, s. 164
130 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody pli&kace. Praha: Portal, 2005, s. 174
131 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody pli&ace. Praha: Portal, 2005 s. 155
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spolupraci bd’ bez uvedeniidzodu, nebo uvedli, Ze nemaji dostatelsu a také jsem se
setkala s neochotou vyjatse k danému tématu.

S otazkou soukromi ¢astniki vyzkumu také souvisi Zgob nakladani se
ziskanymi daty. Vyzkumnik by nefindata nechavat vothna gistupném mista dobré
také je mit chrainy vstup do pditace.*

Pti rozhovoru se vyskytne mnohdailezitosti, kdy se musi respondent vyjad
k eman¢ citlivé zalezitosti. Obvykle se jedna o otazkywodu, smrti, potizi v praci atd.
Vyzkumnik musi dat respondentovilpzitost, aby se uvolnil a vystll své pocity. Hrozi
vS8ak nebezpd, Ze se dastnik oteve @iliS. Takovy rozhovor ma spiSe podobu
terapeutického rozhovoru, jimz se respondedtuge a vyzkumnik pozognnasloucha:®
V kvalitativnim vyzkumu jsou tak na vyzkumnika velsasto kladeny vysoké pozadavky
na jeho schopnosti a zkuSenosti. V mnohych momentegsi byt vyzkumnik schopen

pruzre reagovat.

4.6 Organizace a misto séru dat

Nez jsem pstoupila k samotnému &tu dat prodednictvim polostrukturovaného
rozhovoru, povaZzovala jsem zéleFité provéspredvyzkum. Podle Dismana je realizace
predvyzkumu nezbytnou seéaésti kazdého vyzkumu, protoZze jeho cilem je otedtov
nastroje, které hodlame pouzit. V mérippd je zangrem pgedvyzkumu zjistit, zda
respondenti otdzkam porozgina jsou schopni nagodpowdét. Predvyzkum se provadi
tak, Ze oslovime dkolik malo jedind, vybranych ze zkoumané jednotky a za stejnych
podminek jako ve vlastnim vyzkumu provedemeaetet Pokud Ehem gedvyzkumu
dojde k odhaleni nejasnosti v otazkach, provedemeel gamotnym vyzkumem jejich

opravu.®®*
Oslovila jsem proto jednu moji byvalou klientkutekd doma p#ije o svého
manzela a s @& ji pomahaji pracovnici domaciho hospice. \&bla jsem ji &el

rozhovoru a stlila, Ze jeji odpo¥di nebudou zahrnuty do mého vyzkumu a ani nebudou

132 SVARICEK, R., SBDOVA, K. a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickycbdéch Praha: Portal, 2007,
S. 45

133 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody pli&ace. Praha: Portal, 2005, s. 156

134 DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalost. lrakKarolinum, 2005, s. 122
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nikde jinde zvéejnény. Owftila jsem si, Ze jsou otazky dostéte jasné a srozumitelné.
Musela jsem pouze zasdhnout ddaud rekterych otazek, tak aby na sebe lépe logicky
navazovaly. Také jsem si &Wa, Ze lze odpoddi v pribéhu rozhovoru zapisovat
do zaznamového archu, rozhovor vSak btaso¥ narany a budu muset respondenty
pozadat, aby dkteré odpowdi, které jsem nestihla celé zaznamenat, zopakovali
Po provedenémipdvyzkumu jsem mohla konstatovat, Ze polostruktamgvrozhovor je
vhodnou metodou ¢hu dat a Ze zaznamovy arch rozhovoru mohu poui@toFsem

pristoupila k dalSimu kroku vyzkumu, a to samotnéimirsdat.

Rozhovory byly realizovany &ervnu acervenci 2013. Celkem jsem provedla
8 rozhovoti. VSechny rozhovory mi zprasidkovala socialni pracovnice doméciho
hospice Tabita, protoze je s¢pgcimi osobami ve stalém kontaktu a maji k iNnd@u. Tak
jsem gedeSla moznému odmitnuti rozhovoru ze stranyujpgch osob. Socialni
pracovnice mi dopoxiila, abych rozhovory nenahravala na diktafon, at&jr si odpowdi
klienti zapisovala. Sdila mi, Ze ze své zkuSenosti vi, Ze byéci osoby mohly, poté
co se zjisti, Ze budu jejich odpmir nahravat na diktafon, rozhovor odmitnout nebséy
mohly zdrahat nadkteré citlivé otazky odpaidét. Sckleni socialni pracovnice jsem proto
pIné respektovala a dale uz jsem se vicésppem zaznamenavaniékzhych informaci
od peujicich osob nezabyvala. Pro dplnost uvadim, Zem jsposkytnuta data

zaznamendvala pisesdo gredem pipraveného zaznamového archu.

Socialni pracovnice oslovovala qogici osoby po telefonu. Nejve jim sdlila
ucel rozhovoru, a pokud s nim souhlasily, domluvilaimai termin. VSechny rozhovory se
odehraly v doméacnostech respondeida Uvod jsem peijicim osobam znovu stila Gcel
vyzkumu a ubezp#la je o zachovani anonymity a ochéarscElenych informaci.
Respondenty jsem ozl kiestnimi jmény, ktera jsem u viechémita. Uvod rozhovoru

jsem &novala zakladnim udain, az teprve potom jsemdéada s kladenim otazek.

Rozhovory byly velImasow¥ nar@né. Odpowdi jsem nenahravala na diktafon, ale
zapisovala do zdznamového archu rozhovoru. Poksgbnelent spontddnvyprawl, tak
jsem gilis nezasahovala.iPhékterych rozhovorech vsak bylo nutné do zasahnaatppe
respondent {iliS odbail od tématu. Kazdy rozhovor trvatiplizné hodinu a fl. NejdelSi
trval dw hodiny. Kazdy rozhovor jsem co néjk pepsala do textového editoru a snazila
jsem se nalézt nejtezitejSi informace, které jsem si proghlednost zvyraznila. Také jsem
si do gepsanych rozhovardélala vlastni poznamky, které mi pomahalyidit si bohatou

sple’ ziskanych informaci.
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Provést rozhovory, nasleglje prepsat a zorientovat se v mnozstvi ziskanych

v M

informaci byl pro i nejtzsi kol celé prace.

4.7 Vysledky a zjiStni vyzkumného Sefeni

Na pongrné naranou ¢ast vyzkumu- skér dat navazuji dalSi nem&mara:néjsi casti -
analyza ziskanych dat a jejich nasledna interpeetdgsledky vyzkumu jsemiphledré

uspdadala dle stanovenych dith vyzkumnych otazek.

Celkem jsem navstivila osm qgicich osob, se kterymi jsem provedla rozhovor.
V Sesti gipadech péuji Zeny, ve dvou ifjpadech muzi. Nejmladsi fdgici osoba méa
44 let, nejstarSi 83 let.

Co se tye vztahu péujici osoby k nevylételné nemocnému a umirajicimu, jde
Vv naprosté #Siné o vztah manzelsky. Pouze v jednoifppc peuje dcera o svou matku.
Ve \&tSing pripadech se v @géo nevyl&itelné nemocné a umirajici angazuji dal&nové
rodiny, a to jejich nejblizSiibuzni - @&ti nebo vnodata. V jednom fipack Slo o bezdtny
manzelsky par, ale byly zminy kontakty na sourozence. Véech gipadech jsem

zaznamenala pomoc sousedgatel.

T#i z dotazovanych peijicich osob jsou v pracovnim pém, ale vzhledem
k tomu, Ze pé&uji a jsou doma, svou situacifegily v jednom fipad neplacenym volnem,
ve dvou pipadech se pejici osoby dohodly se svym za&stnavatelem
na zkraceni nebo upraveni pracovni dohy.rBsponderit nemusitesSit otazku dochazky

do zamgstnani, nebijsou jiz ve starobnimiathodu.

Sest respondeitpeiuje o zcela leZiciho nemocného, dva respondentypaé

p&i svym blizkym, ktéi jsou schopni alze s dopomaoci.

Délku pé&e poskytovanou gejicimi osobami nebylo mozneé zjistit z tohavddu,
Ze o0 nevyléitelné nemocného a umirajiciho quge v naprosté &sin¢ bud” manzel nebo
manzelka a nelze tedyigsré stanovit, kdy byla p& zahajena. Intervence doméciho
hospice se zahajuje uzanim smlouvy o fijeti do p&e. NejkratSi délka @@ poskytovana

pracovniky domaciho hospicedgii mesice, nejdelSii roky.
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Motivace rodinnych prislusnika pefovat o své blizké trpici nevyl&telnou nemoci

a umirajici v doméacim prosftedi

P&e 0 nevyléitelné nemocného a umirajiciho v domacim piedt je velmi naréna. To si
také uddomuiji i rodinni pislusnici, kt& se rozhodli p&vat o svého blizkého doma. dist
nebylo jejich rozhodnuti jednoduché. Proto jsenglatjistit, co vedlo rodinnéifslusniky
k tomu, Ze pé&uji o své blizké v domacim prostli.

Z odpowdi responderit vyplyvaji dva divody, pr& se rozhodli pro p#
v domacim prosedi. Prvnim dvodem jesilna citova vazba mezi petujici osobou

a nevylé€iteIné nemocnym a umirajicim. To potvrzuji tat@lehi:

»S manzelkou jsme spolu 55 ephkcelou dobu se o drstarala, tak se nyni
o ni budu starat ja, nikam bych ji nedal.”

»,S Mmanzelem jsme na sbldost fixovani, spolu jsme zaZzili spoustu
&astnych chvil, ale taky jsme si he@dekusili a manzel by sdm bezé m
nikde nevydrzel, pokud je v poléothk to jde.”

»--protoze mam maminku rada, starala se @, rppomahala mi s ami,
nemohla bych ji dat do Ustavu, to bych si neodjausti

.M ¢ ani nenapadlo hodkam dat, mame spolu hezky Zivot, vychovali jsme
déti, starali se o vnodata, manZzel je hodnglovek, nedokazu si/edstavit,
ze bych ho #kam dala, ze bysme nebyli spolu.”

.10 bych nikdy neuédala, aby Tonik skafil v nemocnici nebo

v domoy, ...Sla bych jeditis manzelem.”

.KdyZ chcete clovekovi pomoct, tak ho nikam nedate, rodina je
pro cloveka dilezitd, s manzelkou jsme dlouho a mame spolu hezéfa,
tak pra® bych ji nél nekam dat, to bych ji nemohl édt, to by prost

neslo.”

Z odpoedi responderit vyplyva, Ze maji k nevyldtelné nemocnému
a umirajicimu silny citovy vztah. ProZili se svyrizkym wétSinu Zivota, jsou na sebe
vzajemr citové fixovani a nedokazi sifpdstavit, Zze by byli od sebe odt@mi. Podle

odpowdi neffipada umisini do zdravotnického #&eni v Gvahu.
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Druhym divodem jenespokojenost s pé ve zdravotnickych zaizenich O tom s¢d¢i
tyto odpowdi:

,KdyZz byla manzelka v nemocnici,¢lm velké prolezeniny, které se
nelepsily, Ieékaani sestry nedli snahu to mocesit, to oSebvani tam bylo
Spatny.”

,D0 nemocnice bych dala manZela jen v akutnimipgad, mam

s nemocnicemi Spatné zkusSenosti, manzelovi tandlzalheart ma‘ového
mechyre, malem urfel, musela jsem pad doktory otravovat, aby s nim
neco celali.,,

.Manzel n¥l (raz, kdyZz byl v nemocnici, nikdo si toho nevsiml
bez toho, aniz by drinformovali, ho pelozili na jiné oddleni, neekli mi
hned, co s nim je, byla jsem fakt zoufala.,

~.Maminka ma demenci, je dost problémova, v LDNatujhili Iéky, pgad
jen spala, ani neddéla, Ze jsem za niF$la na naviivu.,

.V nemocnici nemaji na paciengas, péi odbyvaji, zazvonite na sestru
a dlouho trva nezfijde...taky ta strava je nic moc. Ngd@im si ani iluze
0 p&i v domovech pro:thodce.,

.KdyZz byla manZelka v nemocnici, tak plakala, by& Spatném

psychickém stavu,dge doma a ani jednou neplakala.,

Odpowdi responderit poukazuji na to, Ze pPé o nevyléitelné nemocné
a umirajici ve zdravotnickych #aenich (nemocnice, LDN atd.) vykazuje mnohé
nedostatky, a torpdevSim v oS&bvatelské pé, ale také v celkovémifstupu k pacieriim
a jejich rodinam. Mnohokrat v odpédich respondefitzazrélo, Ze zdravotnicky personal
nema na pacientyas. Respondenti si &domuiji, Ze Iék& a zdravotni sestry svoji praci
nestihaji, protoZze je ho#dnpacient a nedostatek personalu. $asny stav pee
ve zdravotnickych Zé&enich peéujici osoby velmi znepokojuje. VSichni dotazovanédii
Spatné zkuSenosti s@é& nemocnicich a jinych ofewatelsko-zdravotnickych #aenich,
které osob# zaZili nebo byl jejich blizky, o kterého nyniqog, v posledni dobumisgn
v nékterém zdravotnickém iaeni a nespokojenost s pébyla divodem k ukoteni

pobytu a zahajeni pé v domacim prosedi.

Z odpowdi jsem také zaznamenala, Ze za &8jvvyhodu pé& v domacim
prostedi povaZzuji respondenti to, Ze mohou byt v domaphwstedi uspokojovany
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vSechny pdeby jejich blizkych, o které paji. Peujici osoby poukazuji iedevsim
na stravu, hygienu, klid néaku, gitomnost rodiny.

.Manzelky se zeptam, co chce jist, a to ji takgsim, chci, aby ji
chutnalo, aby jedla...Jidlo nakrajim a pak ji i makm, vSechno diam
v klidu.,,

,Doma ma manzel vSechno hned, jidlo, piti, hygiekdyZ chce spat, tak
spi...Ma domaadtsi pohodu,,

.Maminka si miZe rict, co chce, na co ma chujestli se chce divat
na televizi nebo spét, nebo si jen povidat...také@izchodi vneka, kterou
vZzdy moc rada vidi.,

,KdyZ je manzel pebaleny, nejezeny a umyty, tak nannvidim, jak je
spokojeny.,

,Doma jsem pdad s nim, nikdy neni sdm a co jattuje, tak mu udiam,
nejlip vim, co pagtbuje a co je prodho dobré.,

,Doma se manzel nemusi omezovat, to kdydkge byl, tak by se musel

prizpisobit a to by neslo, bylo by to slozité, domataikejak je zvykly.,

Také n¢ zajimalo, jak by se respondenti rozhodli, kdybyrg& znovu rozhodnout,
zda budou o svého blizkého¢pgat doma. Odpaydi vSech respondeintbyly shodné.
VSichni respondenti by se znovu rozhodlE@eat o svého blizkého v domacim piesi,

i kdyZz poznali, Ze p# obndSi spoustu starosti a prohlérhla svém rozhodnuti si
respondenti trvaji.

Problémy, se kterymi se potykaji rodinni grislusnici pfi pe¢ovani

Aby mohla byt rodinam poskytnuta nalezita &nbda pomoc B p&i o nevyl&itelné
nemocné a umirajici v domacim presli, je poteba znat problémy, se kterymii pé&ci
potykaji. Proto jsem se rozhodla tyto problémytitjis popsat. Z rozhovars pe&ujicimi
osobami vyplynuly tyto problémy:

» OS8etrovani nevyl&itelné nemocného a umirajiciho z rozhovoti s respondenty
vyplynulo, Ze negjastjSim problémem je oS@vani nemocného nadku. Tento
problém peéujici osoby nejvice trapil ip zahajeni p&. Respondenti sho&n
uvadli, Ze to byl pro & ze za&atku Sok, nemysleli si, Ze ofatani bude tak

narané a ¥fili, Zze to sami zvladnou. VSichni dotazovani ,vgtdii do role
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petovatele jako laici. Sdili, Ze dosud nerdli s petovanim zkuSenost. Nebyli si
jisti, zda peéuji spravi. Postup#l z iznych zdroj ziskavali informace a rady, jak
spravie nemocného polohovat nad@zku, jak nénit pomicky pro inkontinenci
(vyména inkontinegnich plen, p& o md&ové katetry a stomie), jak ofetat
pokoZku (gevazy, prolezeniny), jak provédhygienu (koupani a myti viag jak
pieviékat atd.

» Fyzicka a psychicka unava pé&ujicich osob -oSetovani nemocného nézku je
velmi fyzicky nar@né, gedevSim jeho polohovani. Z rozhowovyplynulo, Ze
tento problém se tyka pajicich Zen, které nemaji tolik fyzické sily jakecpjici
muzi. Respondentky ébem rozhovar uvadcly bolesti zad a katetin. Jedna
z respondentek #a takové bolesti zad, zetkolik dni nemohla manzela nazku
ot&et a posunovat a musela dochazet na injekce kilé&&hem rozhovai vSichni
respondenti uvedli, Ze se citi depa Ze psychickou Unavu nepagi. Uvedli vSak,
Ze jiz rekolikrat byli psychicky vy¢erpani. Jeden respondentlgdze se citi byt

silny a ,jede nadoraz" ale Unava ho vzdy nakonestibioe.

* Socialni izolace -pé&e v domacim progedi vyZzaduje 24 hodinovourippmnost
peiujicich osob. Raljici osoby, ale také jejich blizci, o kter&pj, jsou izolovani
od okolniho swta. Respondenti uvedli, Ze majasto problém opustit domov.
Potebuji nakoupit, obstarat Iéky, tigit osobni zaleZitosti (navdia lékae,
kadenika, Fatel atd.) nebo se djit na chvili projit, aby si od gevani odpeoinuli.

* Nizkd informovanost - dalSim dilezitym sdlenim, které se v rozhovorech
objevilo, je absence informaci. Respondenti sladmcli, Ze jim chybi informace
tykajici se oSébvani nemocného, informace ohlédkompenzanich pondicek
a jejich obstarani, informace o socialnich davkactalSich finatnich zdrojich
pomoci. Z odpowdi p&ujicich osob vyplyva, Ze se échto informacich dozvidaji

ey

mite jim byly tyto informace poskytnuty ve zdravotnyck zd&izenich.

e Obstarani kompenza&nich a zdravotnich pomicek - obstarani poiicek
pocitovali peujici osoby jako vazny problém. Uvadi nizkou inforanost
a dostupnost kompeng@ch a zdravotnich poimeek. Nefasgji maji zajem
o polohovaci postele, toaletni Zidle, mechanick&kyo VSechny domacnosti, které

jsem za delem rozhovoru navstivila, byly vybaveny polohovaposteli,
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v nékterych domacnostech byla také k dispozici toalgidlie. Respondenti uvedli,
Ze dlouho tyto poricky postradali a bez nich si uzgoeani nedokazourpdstavit.

» ZvySené naklady Fi poskytovani doméci pée - vSichni respondenti uvedli, Ze
p&e o jejich blizkého se promita do rodinného r@mpoPé&e o nevyléitelné
nemocného a umirajiciho v doméacim piredt je velmi finatiné nakladna. Zatimco
je domaci oSébvatelska p& hrazena ze zdravotniho pajisit nemocného, terénni
odlertovaci sluzby (hygiena, uklid, ndkup, dohled nad oemym, izné pockizky
atd.) hradi rodina v pIné vysi sama. Naklady na gé také zvySuji igdevsSim
z divodu pdizovani ponticek pro inkontinenci, hygienickych préstki, Iéki,
kompenzanich ponicek atd.

Role domaciho hospice $ reSeni probléni

Z rozhovoti s respondenty vyplynulo, Ze celodennicipé nemocného v domacim
prostedi zaji¥uje jederclen rodiny, ¥tSinou jde o manzelku nebo manzela nesiydéne
nemocné a umirajici osoby. Docpése @zr¢ zapojuji nejblizSiclenové rodiny- déti,
vhowata, sourozenci. V rozhovorech byla také zaznanmsemémoc souséda patel.
DalSi osoby, které se v @iéangazuji, nemohou vzdy gebnou pomoc poskytnout,
vzhledem k pracovnim a dalSim povinnostem a progéwzdalenosti. Byli to prévdalsi
¢lenové rodiny, ktd zajistili, aby do domacnosti dochazeli a €ipgomahali pracovnici

doméciho hospice Tabita. To dokazuji tyto odiathv

.10 Vite, dcera nema pad cas sem chodit, musi pracovat a tak nam
zaridila, Ze k nam chodi segtka z domaciho hospice.”

.Mame hodné syny, kie ndAm hoda pomahaji, ale pracuji a maji svoje
starosti, tak jeden ze synekl, Ze nam z&di sluzbu, kterd k ndm bude
pravidelre chodit a s tatinkem mi budou pomahat.”

,Dcera bydli v Praze a dojizdi o vikendech, uz tdyto na ni moc, tak
nam zaidila pecovatelku z hospice od Aktinek."

.,NO, dcera ma dti a manzela, vSichni chodi do prace, pomahaji nam
i vnuw’ky, poiad volaji a ptaji se, jak jeadovi a jestli @co nepatebuju, ale

v tydnu chodit netizou, jen o vikendech nebo kdyZz maji volno, tak mi

vnwka domluvila péovatelku z hospice, ktera chodi dvakrat gtin
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V rozhovorech jsem nejprve zigvala problémy, se kterymi se qogici osoby
pii p&i potykaji a nasledhjsem se ckta dozwdét, jakou roli hraje domaci hospic Tabita
resp. jeho pracovnicitpieSeni &chto probléni. PredevSim m zajimalo, zda pracovnici
problémim naslouchaji, jakou maji snahu problénesit a jak se podileji n&eSeni
problémi. Na zaklad rozhovofi s respondenty Ize konstatovat, Ze pracovnici démac

hospice se dinné podili nafeSeni nasledujicich problém

» OS8efrovani nevyl&itelné nemocného a umirajiciho -negastji pracovnici
domaciho hospice vykonavaji ukony spojené siogéhim nemocného, ale také
petujicim osobam pomahaji zlepSovat jejich tdedtelské dovednosti. Prakticky
jim ukazuji, jak prova& hygienu u nemocného, jak s nim pohybovatiiau, jak
ho oSetovat. Do ti zkoumanych domacnosti dochazi zdravotni sesieea b&uje
0 maiové katetry nemocnych. Jinak do vSech domacnostia péovatelé, kté
poskytuji terénni odlelovaci sluzby. Jedna se o sluzby socialni. VSeclaiyjiei
osoby pozaduji pomoc s vymou inkontinegnich plen, hygienou (koupani a myti
vlasi), prevlékanim, polohovanim nemocného tiidkl. V jednom pipads jde
o holeni vous. Délka a frekvence nast petovatell jsou individualni podle
potreb jednotlivych nemocnych a jejichqugicich. V @ti pripadech jsou navsty
kazdodenni, ve dvoutipadech jde o dvnavstvy za tyden, v jednomifpadt
o jednu navé&vu za tyden. Veatyrech gipadech p&vatelé chodi do domacnosti

i 0 sobotach a netich.

» Dohled nad nevyléitelné nemocnym a umirajicim - petovatelé zdomaciho
hospice Tabita poskytuji dohled nad nemocnym wit@pnosti péujici osoby.
Tuto sluzbu vyuZzivaji dva respondenti. V prvnitiippdt respondentka uvedla, Ze
tuto sluzbu vyuziva pravidelnednou za résic a to na cely den ii@s noc, a to
z toho divodu, Ze vZdy jednou zadsic navstivi svoji rodinu. V druhéntipad
respondentka vyuziva této sluzby za&elém navitvy u lékae a vyizovani
osobnich zélezitosti. Tuto sluzbu si respondentkibreacim hospicem sjednava
nepravidelg, podle poteby, WtSinou ftikrat az ctyrikrat za ngsic. V obou

piipadech pé&uji respondentky o své manzely.

* Informovanost petujicich osob - pred samotnym zahajenim d@é navstivi
domécnost socialni pracovnice. Zde poskytnaijjeim osobam informace ohlegin
socialnich davek ispévek na péi), v oblasti socialnich a zdravotnich sluzeb
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(nap. peiovatelska sluzba, odldbvaci pobyty), informace o zdravotnickych
a kompenzénich poniickach. V pibéhu poskytovani p& domacim hospicem pak
socialni pracovnice dvakrat agiktat tydne telefonicky kontaktuje peljici osoby
a zji¥uje, zda jsou s @€ spokojeny, zdadto potebuji a domlouva dalSi na¥sy
pracovniki v jejich domacnostech. Doméaci hospic tedy poskytspcialni
poradenstvi nejenipd samotnym zahajenimdee ale také v mibéhu poskytovani
p&e. Z rozhoval bylo zjiS€no, ze pi intervenci domaciho hospice byloizeno
pét prispevka na péi, bylo zapijceno Sest polohovacich postelitiatbaletni Zidle

z hospicové fcovny.

» Kompenzaéni a zdravotni pomicky - jak bylo vySe uvedeno, socialni pracovnice
doméciho hospice Tabita wie zprostedkovat @jceni kompenzénich
a zdravotnich pofitek @imo =z vlastni pjcovny. Socidlni pracovnice
po dohod s rodinou niZze také zajistit dovoz a montadz polohovaci postele.
Respondenti uvedli, Zeugeni bylo vyizeno velmi rychle, do dvou dnmgli

polohovaci postali toaletni Keslo doma k uzivani.

Petujici osoby tak&asto hodnotily i fistup pracovnik doméaciho hospice Tabita
k feSeni jejich probléf resp. zda pracovnici domaciho hospice jejich Erobh
naslouchaji a jakou maji snahu probléregit. VSichnirespondenti uvedli, Ze jsou
s pracovniky spokojeni. Sho#lavedli, Ze pracovnici jsou velmi ochotni, snazigficni,
hodni. Vesnis pristup pracovnik k feSeni problérinocaiovali pozitivre:

.LPorad se ptaji, jestli é&co nepotebujem, je viek, Ze maji opravdu
zajem..."

,D évéata mam rad, jsou ochotné, vyjdou mificstdelaji vSechno v klidu,
nikam nesgchaji, jsem 100% spokojen.*”

»~Jsou fakt snazivi a ochotni, nic jim nghu vyist..."

~Staci se jen zminit, Ze bycl#ao potrebovala a hned téesi, fakt se ho@dn
snazi..."

.Pani Platovd® kazdy tyden vola a pta se, jestli je vSechno &agtu,

jestli neco nepotebujeme...”

135 Socialni pracovnice doméaciho hospice Tabita WBrn



UTB ve Zling, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyc studii Brno 77

~Jsem rada, Ze k nam chodi ségta z hospice, je velmi milé¢ld vSechno
v klidu, neodbyva maminku, jak v nemocnici.”

.~Jednou jsem pdatboval, aby i#stala peovatelka déle, musel jsem jit
k doktorovisekla, Ze neni problém, u manzelkykada, az pijdu... “

»~Je vidét, Ze tu praci dlaji radi, Ze maji zajem, jsou ochotni, néjdjsem
se toho bala, nectia jsem nikoho do bytu, ale dejsem rada, ze mi

pomahaji.”

Z uvedenych odpadi vyplyva, Ze se pracovnici domaciho hospice BabitaZi
o lidsky a osobni fistup ke kazdé gejici osokt. Peujicim osobam poskytuji dostatek

¢asu a prostoru k tomu, aby mohly mluvit o svychbpgmech a velmi ocho¥nse snazi

.....
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ZAVER
Tato diplomova prace se zabyva problematikotep® nevyléiteIné nemocné a umirajici

v domacim progedi.

Zamerem préce bylo zjistit, co vedlo rodinndigusniky k rozhodnuti @evat
0 své blizké trpici nevydielnou nemoci v doméacim prostlii, analyzovat problémy,
se kterymi rodinni fislusSnici @i pecovani potykaji a zasiit na roli doméaciho hospice
pii feSeni jejich problém

Z tohoto divodu jsem prvni kapitolu teoretickésti wnovala SirSimu vymezeni
pojmi zdravi, nemoc, umirani, smrt. Povazovala jsem uezdé ¢tende seznamit
s potebami nemocnych, se kterymi také Uzce souvisi teav@jich Zivota, zarftila jsem
na to, jak své onemoeéni prozivaji a na faze vyrovnavani se s nemociyvah jsem se
také informovanim nemocného o jeho zdravotnim stéitan&e jsem také seznamila
s problematikou umirani a smrti v sagném i v historickém kontextu. Kratce jsem se
zabyvala eutanazii, ktera je stale velmi diskutgwamématem. Ve druhé kapitole jsem se
zantfila na paliativni a hospicovou ¢ jejimu vyvoji ve s¥té a u nas, cilové skupin
financovani a legislativnimu zakotveni. Blize jsem zabyvala domaci hospicovowipé
jako jednou z forem hospicové g Tato forma fedstavuje z hlediska socialniho
a psychického nejidedijsi typ p&e o nevyléitelné nemocné a umirajici. Jde o komplexni
p&i maximalni kvality a rozsahu petoné pomoci v domacim préstli. Jednou z mnoha
piednosti domaci hospicové geé je poskytovani vSestranné opory rodinam nejen
v praibéhu p&e, ale pomaha jim zvladat jejich zarmutek i po sivifzkéhocloveéka. Proto
jsem se ve feti kapitole zarfrila na charakteristiku rodiny, jejimu vyznamu
pro nevyléitelné nemocného a umirajiciho a vlivu newjtélného onemoami na rodinu.
Velkou ¢ast teti kapitoly jsem ¥novala podpite a pomoci rodinnymigslusnikim, ktei
se rozhodli pgovat o nevyléiteIné nemocného a umirajicititena v domécim prosdi.

Na teoretickou ¢ast navazujecast prakticka, ve které jsem se zdia
na zodpowzeni vyzkumnych otazek vyplyvajici z cile diplomgwéce. Pro zodpeézeni
vyzkumnych otédzek jsem zvolila kvalitativni vyzkuown strategii, s pouZzitim
polostrukturovaného rozhovoru jako metodowrsbdat. Rozhovory jsem provéd
s rodinnymi pislusniky péujicimi o své blizké trpici nevylé&elnou nemoci a umirajici
v domacim prosedi a vyuzivajici sluzeb domaciho hospice Tabitrné. Rozhovory

byly realizovany wervnu acervenci 2013. Celkem jsem provedla 8 rozhévor
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Na z&klad prezentovanych zji&i mohu vyslovit nasledujici zény. Vyzkumem
byly zjisteny dva divody, které vedly rodinnéislusniky k rozhodnuti gevat o své
blizké trpici nevylé&telnou nemoci a umirajici v domacim presii. Prvni dvodem je
siln& citova vazba mezi pagjici osobou a nevytitelné nemocnym a umirajicim. Bgici
osoby nechdji pripustit odloweni, které by nasledovalo po undfdt do zdravotnického
zaizeni. Druhym dvodem je nespokojenost s géve zdravotnickych zézenich
(nemocnice, LDN atd.) vychazejici z vlastni zku&nd&€ujici osoby si ugdomuji nejen
nedostatky v oSatvatelské pé, ale také v celkovém ifstupu k pacieriim a jejich
rodinam ve zdravotnickych Haenich. Pokud by se &y petujici osoby znovu
rozhodnout, zda budou o svého blizkéh@opat doma, tak by jejich rozhodnuti bylo
stejné.

Co se tyka probléfn se kterymi se rodinnitislusnici @i pecovani v domacim
prostedi potykaji, jsem zjistila, Ze rgstji se jedna o problémy s ofetanim
nevyl&itelné nemocného umirajiciho né&Zku, fyzicka a psychicka unavadogicich osob,
socialni izolace, nizka vSeobecna informovanostjZzpos obstaranim kompernich

a zdravotnich poiitek a zvySené nakladyiposkytovani domaci ge.

Z rozhovofi dale vyplynulo, Ze se pracovnici doméciho hosfiebita &inn¢
podili nareSeni problérintykajicich se oS&bvani nevyléitelné nemocného a umirajiciho.
Nejcasgji pracovnici domaciho hospice vykonavaji oSeatelské uOkony, ale také
petujicim osobam pomahaji zlepSovat jejich tdedtelské dovednosti. Do domacnosti
dochéazi jak zdravotni sestry, taképeatelé. Péujici osoby nejasgji poZzaduji pomoc
s vymeEnou inkontinetnich plen, hygienou (koupéani a myti w#as previékanim,
polohovanim nemocného naizku. Problém socialni izolace jéeSen dohledem
nad nevyléitelné nemocnym a umirajicim v démegitomnosti péujici osoby. Po dobu
negitomnosti péujici osoby je fitomen peéovatel z doméaciho hospice. Socialni
poradenstvi tj. poskytovani informaci ohlédsocialnich davek, v oblasti socialnich
a zdravotnich sluzeb, informace o zdravotnickychkaanpenzanich poniickach je
petujicim osobam zprostdkovano fed samotnym zahajenim daé kdy rodinu navstivi
socialni pracovnice domaciho hospice, ale dbgine pri poskytovani samotné pe
Doméci hospic rie také zprogedkovat fjceni zdravotnickych a komperizdch
pomicek @imo z vlastni pjéovny. Rijcovani ponicek do domacnosti zafidje socialni

pracovnice. Raijici osoby ocenily rychlé zaj&ti ponticky k uzivani.
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Z vyzkumu vyplynulo, Ze pracovnici domaciho hospitabita velmi vsfcre
a odpoedne pristupuji kieSeni problérinvSech péujicich osob. Snazi se o lidsky a osobni
piistup ke kazdé gejici osok. Poskytuji jim dostatekasu a prostoru k tomu, aby mohly
mluvit o svych problémech, se kterymi s pé&i potykaji a jejich snahou je poskytnout
pomoc i feSeni probléiin  Pracovnici doméaciho hospice Tabitéindé poskytuji, jak
oSetovatelkou pé&i, tak pomoc v oblasti socidlfpravni, psychologické a duchovni.
Domaci hospicova gé je velmi dobrou a kvalitni pomociqugicim rodinam a jeji rozvoj

by meél byt dilezitou prioritou zdravotni a socialni politiky redd statu.

Na zaklad vySe uvedenych z&ki se domnivam, Ze byly zodpireny vSechny
dilei vyzkumné otazky a tim se mi pdda naplnit cil diplomové prace.

Zawrem bych chila fict, Ze rodina sehrava vyznamnou ulohu v otazcavidr
a nemoci jedince. P akceptovani této vazby vyvstava v &sasné dob poteba
urychlenéhoieSeni nasledujicich problémV piipad p&e o nevyléitelné nemocné
a umirajici v rodiay je poteba zabezp#t pro peujici dostaténou informovanost
0 moznostech socialnich sluzeb a paepd/ ipadt nutnosti hospitalizace nemocného
pusobit na stav nevytitelné nemocného a umirajiciho. Musi byekonana bariéra pouze
piisné profesionalniho pojeti ¢&bné pée, ve kterém je rodina mnohdy chapana jako
piekazejici, zbytény nebo bezvyznamny faktor.
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SEZNAM TABULEK

Tab. 1 Respondenti vyzkumu -qogici osoby
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SEZNAM PRILOH

P | Zaznamovy arch rozhovoru



PRILOHA P |: ZAZNAMOVY ARCH ROZHOVORU

Zakladni udaje o nemocném, jeho rodi# a poskytované péi

Pohlavi a ¥k nemocného:

Diagnoza:

Délka nemoci:

Velikost rodiny:

Pribuzensky vztah g@e&jici osoby k nemocnému:

Vek peiujici osoby:

Pracovni aktivita pgijici osoby:

DalSi rodinni pislusnici, kt& se angazuji v @€

Délka pé&e poskytovana gejici osobou:

Délka pé&e poskytovana domacnim hospicem:

Otazky rozhovoru

1.

Prat jste se rozhodl/a pevat o svého blizkého doma?

Pe&oval/a jste uz ¢kdy o rekoho z rodiny?

Jaky je podle Vas rozdil meziyié& réjakém zd@izeni (nemocnice, é&bna
dlouhodols nemocnych apod.) a fiev domacim progedi?

Kdybyste se ré/a znovu rozhodnout, zda budete o svého blizkéovyat doma,
jaké by bylo Vase rozhodnuti?

V ¢em vidite nej¥tSi vyhodu domaci gé pro Vaseho blizkého a pro Vas?

Kdybyste ng&l/a vyjmenovat Bkolik véci, které Vas nejvice trapi, co by to bylo?
Jakym problémaim - prekazkam musitéelit pii p&i o svého blizkého?

Mate réco, co Vam pomaha tuto situaci zvladnout?

M¢l/a jste rekdy pocit, Ze pé& nezvladnete?

Co Vam pomaha, kdyz si chcete odipout?

Vyuzivate jakou formu pomoci (rodinaiatelé, domaci hospic, gevatelska
sluzba atd.)?

Jak jste se o této sluzdozwdél/a?

V ¢em potebujete pomoci nejvice?

Jste spokojeny/a s gigednotlivych pracovnik (zdrav. sestra, gevatel/ka, soc.
pracovnice, lékg ...)?

Jak byste hodnotil/a V&S vztah s pracovniky dontbispice?
Mluvite spolu oteiens?

SdcElujete jim vSechny své problémy?

Myslite si, Ze naslouchaji Vasim probl&m?

Jakou snahu maji VaSe problénegit?

VyteSily se nakonec Vase problémy?
Jak se pracovnici podileli i@Seni Vasich probléi?



V ¢em naopak citite nedostatek pomoci? Na co se diitessam/sama“?eho se
bojite?

6. Jakou pedstavu jste #l/a o pé&€i, kterou domaci hospic poskytuje a jak to vidite
v souwtasné do&?

Jak zgtné hodnotitetinnost pracovnik domaciho hospice?
Co bylo pro Vas finosem nebo naopak bylgao, co Vam nevyhovovalo?
Co by se podle Vas dalo jestlepsit?

7. Je rkco, co jsem jestnezminila a @em byste mi clt/atict?



