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Home hospice care

Dying and death are topics which most people do wish to talk about.
However, at some point they touch every individaad therefore it is necessary,
especially in social spheres, to confront thesaeiss

This assignment concentrates on discovering tireldsl which people meet
when caring for loved ones who are terminally-ilhame. The goal of this study is not
to eliminate all possible hurdles that hamper aafréhe dying, but rather facilitate
knowledge to those who are interested in giving kimd of care.

The theoretical part obtains information aboutphices care, further detailed
characteristics of home hospice care and a focubefamily as the main source of this
care. The research part is made up of a qualitativeey and to collect data a partially-
prepared interview was used. The people who wdszviewed comprised of fifteen
relatives of clients from the Tereza Treatment @eimt Prague 10.

In view of the goal of this work, as described \ahothe following research
question was used: What hurdles do family membeze fvhen offering terminally-ill
relatives care during their final stages at homie® dnswer to this gave the following as
hurdles: physically demanding care, disruption amily relationships, inability to
ensure continual care for the terminally-ill, fimgadly demanding care, psychological
demanding care, inability to give expert health ecatimits associated with
accommodation and worsening care of hygiene ofethminally-ill.

One overall goal of this study was to discover wisaactually known about
home hospice care. The research showed that ihsatigfactory. Only three out of
fifteen of those questioned were able to charagehis form of care.

Home hospice care is a needed part of care fodyh and therefore a bigger
emphasis should be made on the spreading and rgilgh of a net of home hospices
and also on the removal of hurdles which hampex ¢hare. Either of these cannot be

realised without increasing public awareness.
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Uvod

V naSi zemi umira velké mnozstvi lidi usfedku chronickych onemoéni,
jejichz kon€nou fazi provazejictesné a duSevni obtize, které vyZaduji odbornstymp.
Posledni obdobi Zivota proziv&tsina tchto lidi ve zdravotnickych a sociélnich
zarizenich, mnozi by si jej vSakadi stravit v domacim prosdi mezi svymi blizkymi.

Autorka zvolila jako téma své bak&d&é prace ,Domaci hospicovadeg, a to
hned z gkolika divodi. V oSetovatelském zadzeni, v @mz pracovala, se setkavala s
rodinnymi gislusniky nemocnych, kitese potykali s otazkou, jak byt svym milym na
blizku, az budou umirat. Na sklonku roku 2005 d&ada s umiranim v rodéa byla
zask@ena mnozstvim fekazek znesnadjicich péi o umirajiciho v domacim
prostedi. DalSim dvodem bylo téZ dozdét se vice o problematice domaci hospicové
p&e, nebd ji vnima jako nezbytnou slozku kvalitnigeeo umirajici.

V teoretickécasti nabizi bakaidka prace zakladni informace o hospicové,pé
dale podrob#si charakteristiku domaci hospicovécgéa pozornost jeénovana téz
roding jako hlavnimwiniteli této p&e. Vyzkumn&aast prace je zatbena na zjiovani
problémi, s nimiz se potykaji rodinnifislusnici nemocnych, kteo né chiji pecovat
v domécim progedi vterminalnim stadiu choroby. Z&vshrnuje veSkerd zji&i

v souvislosti s cily a vyzkumnymi otazkami bakak® prace.



1. Sowasny stav

1.1Hospicova pée
1.1.1 Charakteristika hospicové dqee

Hospicova pé& vychazi z ucty klidskému Zzivotu. Snazi se o wmuahi
maximalni kvality Zivota umirajicihélovéka a je realizovana poskytovanimépéa
podpory umirajicim a jejich rodinan{l9) Hospicova pé&e tvai souwast systému
paliativni pé€e, je jednou z jejich organiaaich forem(29)

Swtova zdravotnicka organizace definovala v roce 1palativni péi jako ,,

. pristup, ktery usiluje o zlepSeni kvality Zivota padi, ktei celi probléntim
spojenym s Zivot ohrozujicim oneme@aim. Vcasnym rozpoznanim, kvalifikovanym
zhodnocenim a &bou bolesti a ostatniclElésnych, psychosocialnich a duchovnich
problémi se snaziiegdchazet a mirnit utrperiichto nemocnych a jejich rodin(29)

Podle komplexnosti @é, ktera je nutna k udrzeni dobré kvality Zivotayd paliativni
p&e clena na obecnou a specializovanou. Obecna paliagd@e je poskytovana
zdravotniky v ramci jejich jednotlivych odbornosti jejim zakladem je sledovani,
rozpoznavani a ovliovani faktofi vyznamnych pro kvalitu Zivota nemocného.
Specializovanou paliativni péposkytuje nemocnym a jejich rodinam interdisaiplini
tym odborniki, ktefi jsou specialé vzd&lani v oblasti paliativni p@ a disponuji

pottebnymi zkuSenostm(23)

1.1.1.1 Cile hospicové g

Jak vyplyva z vySe uvedené definice paliativnigydladouci si za cil zachovani
co mozna nejlepsSi kvality Zivota nemocnych a jejiotdin, je snahou hospicové geé
zmimovat bolest a dalSi¢lesna i duSevni stradani nemocného, zachovavat jeho
dustojnost a poskytovat vSestrannou podporu nejen,jafe i jeho blizkym(28, 29)

Cile v hospicové p@ se meéni v zavislosti na stadiu onemdaen, jez
nevyl&iteln¢ nemocny proziva. Je-li mozné prognézezii paitat viadu nésial a
nebo roki, je primarnim cilem hospicove g@udrzeni co nejdelSiho stavu kompenzace,

v v s

zachovani co nejvyssi futiki zdatnosti a maximalni mozr#lky Zivota. V pipad



progrese onemoeéni, kdy se prognézareziti pohybuje wadu tydm a mesiai, se cil
p&e posouva simem kudrzeni co nejvySSi kvality Zivota. V ternimia fazi
onemockni, v poslednich dnech a hodinach Zivota je ipdppée distojné umirani.
Cilem se stdvd minimalizace dyskomfortu, neprodlaad procesu umirdni a

maximalni respekt k jedikaosti konce kazdého lidského Zivo{a0)

1.1.1.2 Formy hospicové ¢

Existuji ti zakladni formy hospicové pé: domaci, stacionarni aizkova
hospicova pée.

Pro nemocného byva zpravidla idealni doméaci fonmspicové pée. Zakladni
podminkou je dobré rodinné zazenfi8) Nemocny astava v domacim prasdi
obklopen svymi blizkymi, ki¢ mu zaji$uji potebnou péi bud sami, nebaastji za
pomoci domacich hospic ¢i agentur domaci gé. Tato pé&e vSak nemusi byt
Z raiznych divodi vzdy moZznéa(5)

DalSi formou je stacionarni hospicov&@es timto typem @@ se setkavame
v pripadech, kdy se rodina o nemocného chce starapes®ze s nim byt 24 hodin
denrg. Nemocny je do staciofé rano pijat a odpoledne nebo &&r se vraci dokn
Stacion&e byvaji casto souasti lizkového hospice. iifpada tedy v Uvahu pouze pro
nemocné v migtnebo blizkého okoli tohoto #aeni. (5) M. SVATOSOVA (26) uvadi
nasledujici dvody k vyuzivani této sluzby: diagnosticky (@egtji kontrola bolesti,
kterou se doma nepaila zvladnout, ale i jiné), kebny (aplikace chemoterapie,
paliativni I&ba), psychoterapeuticky (Wipad osangni pacienta nebo neschopnosti
rodiny hovdit s nim o jeho problémech) a azylovy (veltaisté preventivni opini,
které miize zabranit v§erpani rodiny ¢i pozdsjsi hospitalizaci nemocného). Ceské
republice je tato forma pé malo roz&ena.

V piipadt, Ze vySe uvedené formy neddsti nebo nejsou k dispozici, Ize
vyuzit lizkovy hospic. Progtdi hospice ma co nejvicéigpominat domov. Hospic by
nentl byt chapan jako ,@m smutku®, ale vyzn&gvat se atmosférou klidu, pohody a
radosti. (27) Denni tad se vyrazh prizpasobuje paiebam jednotlivych umirajicich.
Navsevy jsou v hospicich neomezené a také trvaltomnost gkterého z pibuznych



je mozna. Standardem jsou jediitdové pokoje vybavené telefonem, ktery umgga
snadnou komunikaci s personalem. Velka pozornostvésmije kvalitni paliativni
oSetovatelské pé&. Do lizkového hospice jsoufigmani nemocni v preterminalnim a

terminalnim stadiu choroby a o jejichijpti rozhoduje hospicovy |€ka(5)

1.1.1.3 Indikace hospicovédee

Kritériem pro pijeti do lizkového hospice, staciaanebo hospicove pé
v domacim prosedije zdravotni stav nemocného. Do hospice byva zglaiijiman
nemocny, kterého choroba ohroZzuje na Zyopotebuje paliativni, fedevsim
symptomatickou l&bu a péi a jeho stav momentainnevyzaduje akutni nemocni
oSeteni. O pijeti do hospicové & rozhoduje hospicovy |eka26) Prednost by rla
byt dana&m, jejichZz nemoc pok«ila tak, Zze v kratké dabpovede ke smrt(29)

Hospicovd pé& je poskytovana ipvazg klienttm s onkologickym
onemocgnim. DalSimi diagn6zami vedoucimi k indikaci hogpié pé€e jsou nap
pokrctila stadia degenerativnich onemégch svali, nena, t€Zké stavy po porami

michy nebo soubor symptdndoprovazejici rozvinuty AIDS apo(ll9)

1.1.1.4 Hospicova pé v pribehu jednotlivych fazi umirani

Proces umirani fizeme zasového hlediska rozlit do téi fazi — pre finem, in
finem a post finem. Hospicova @ se v jednotlivych obdobich tohoto procesu liSi
v zavislosti na jejich charakteristiq9)

Obdobi faze pre finem je del&sovy Usek (ksice, roky) od okamziku, kdy je
¢loveku zjiskna zavazna diagndza, do nastupu terminalniho statéto doké prochazi
nemocny a jeho blizciép stadii psychické odezvy na zavazné nendagnkteré na
zaklad své dlouholeté zkuSenosti popsala E. Kubler-Rasgewvé knize ,O smrti a
umirani“. Podstata pé v této fazi sp&iva v psychické pomoci nemocnémiutipadre
jeho blizkym. Nemocného je t&eba uchranitfgd tzv. socialni smrt(26)

Faze in finem fedstavuje obdobi ,vlastniho umirani“. Nemocny sehaai
v terminalnim stavu, ktery je v Iékské terminologii synonymem pro pojem umirani.

Terminalni stav je definovan jako postupné a nesragelhavani Zivotndulezitych



funkci orgari s nasledkem smrti individua. Jedna sesow ohranteny proces trvajici
n¢kolik hodin, drii, pog. tydmi. (29) P&e v obdobi in finem s@iva v doprovazeni
nemocného a jeho blizkyc{26)

Faze post finem je obdobim od okamziku smrti nembo, zahrnuje @é o
mrtvé tlo a také doprovazeni pastalych.(26) Mnozi odbornici se shodnou v nazoru,
Ze okamziky bezprosadreé po skonu blizké osoby jsou pro fisialé velice vyznamné.
Pravd@podobrg mohou rozhodovat o fyziologickéni, patologickém pibéhu procesu
zarmutku. (29) P&e o pozstalé, zejména patli do rizikovych skupin, mze byt

dlouhodob4, zpravidla trva jeden rgk6)

1.1.2 Charakteristika hospice

Hospic je specializované ifzeni, které poskytuje nemocnému paliativni,
piedevsim symptomatickoudéu a péi a zarové si klade za cil uspokojovani jeho
psychickych, socialnich a spiritualnich fedit. Hospic je Wwen pro nemocné, u nichz jiz
byly vycerpany vSechny ostatni moznosticdg, picemz nemocnému neslibuje
uzdraveni, ale také nebere tjad(29) Hospic niize mit podobu samosté&tistojiciho
liZkoveého z&zeni, miZze se jednat o staciafi@ nebo o domaci hospic, ph@stnictvim
kterého je hospicova pé poskytovana v domacnostech nemocn{2)

Podle M.SvATOSOVE (26) vychazi mysSlenka hospice ,z Ucty k Zivotu a z Ucty
k ¢lovéku jako jedinéné, neopakovatelné bytosti. Hospic nemocnému dgaj@nze
nebude trpt nesnesitelnou bolesti, vzdy bude respektovana felska distojnost a
v poslednich chvilich Zivota néztane osamocen.

1.1.3 Hospicova pé vCR

Historie hospié v Ceské republice je pormé kratkd a je spjata se jménem
lékarky Marie SvatoSové, ktera v roce 1993 zaloZil&amiské sdruzeni Ecce Homo.
Diky tomuto sdruzeni byl ve spolupréaci s Diecézrdrtou Hradec Kralov8. prosince
1995 oteven prvnigesky hospic, Hospic Anezk§leské WCerveném Kostelci. Tento

modelovy hospic se stal inspiraci pro dalSi prgjekt



Vlednu 1998 byl zah&jen provoz Hospice StrasbuiRraze — Bohnicich,
v dubnu téhoZz roku Hospic sv. Lazara v Plzni aedislaly dalSi. V satasné dob na
nasem Uzemigsobi 10 Zzkovych hospit. Krom¢ tii zminitnych to je Hospic sv.
AlZbéty v Brrg, Hospic sv. Spana v Litondticich, Hospic v Most, Hospic na Svatém
Kopetku u Olomouce, Hospic sv. Jana Nepomuka NeumanReachaticich, Bm
lécby bolesti s hospicem sv. Josefa v RajiradCitadela ve ValaSském M#zi. (21)

K 31. 3. 2007 je aktualni pet hospicovychizek vCR 280.(7) Koncepce
hospid v CR pasita podle zamra Ministerstva zdravotnictvCR s @ti hospicovymi
lazky na 100 000 obyvatel, tedy 8hgizné 500 kizky pro celouCeskou republiku. Tato
koncepce vychazi z'edpokladu celoploSnéhoagobeni primarni git domacich
(mobilnich) hospit, ktera je vSak u nas zatim jen velmi malo roz\anuR)

V sowasnosti u nas poskytuje domaci hospicovaii péuze gt zarizeni.(21)

29. ¢ervna 2005 byla jako profesni &@mské sdruzeni zaloZena Asociace
poskytovatel hospicové paliativni @&. Jejim poslanim je prosazovani a podpora
hospicové a paliativni pé. Asociace zastSuje a koordinuj€innost vSech zZé&eni

poskytujicich hospicovou a paliativnigp& Ceské republice(6)

1.1.3.1 Financovani hospicovédgeé

Dle doporgeni metodiky Sstové zdravotnické organizace a zemi OECD je
p&e zankiena na dstojny odchod ze Zivota tazena do pi zdravotnickégimz je
zodpo¥zena otazka financi. Hospic jako zdravotnick&izami (nikoli sociélni)
odpovida finatini nar@nosti zdravotnimilzkim a je teba jej investovat i provozovat
ze zdravotnickych zdraj (2)

Financovani hospicové ¢ vCR je vicezdrojové, obdobnjako je tomu u
hospidi v jinych zemich. Platby zdravotnich pdjp&en u nas pokryvaji zpravidla 25 —
40 % celkovych provoznich nakladzbytek musi byt zajiovan z jinych zdraj, nag.

z dotaci jinych orgah (zejména Ministerstva prace a socialni¢aiy, dale z vlastnich
prostedki ziizovatele, z ddr, apod.. V zahrati ¢ast provoznich naklddkryji odkazy

nemocnych, kié v hospici ukouili svij Zivot. (3)



1.2 Domaci hospicova pé
1.2.1 Charakteristika domaci hospicoveégé

Domaéaci hospicova é je pé€e poskytovana umirajicimu v domacim predi.
Obvykle je poskytovana nemocnym, u nichZ jejich tiagei |éka predpokladé
ukonieni jejich terminalniho stavu vige¢hu nasledujicich Sestigsiai. (20) Zahrnuje
zmimovani bolesti a dalSich fyzickych obtizi nemocnépé&i o jeho duSevni i
duchovni pohodu a také podporu jeho blizkynileRitym predpokladem této formy
hospicové pé& je dolse fungujici rodina a kvalitni rodinné zazemR8) B.
MisCONIOVA (19) rozckluje domaci hospicovou péna laickou a odbornou.

Doméaci hospicova pé laicka je poskytovana gavatelem, kterym iize byt
¢len rodiny, pibuzny, pitel, pogipad dobrovolnik. Tato p& je poskytovana
umirajicim, jejichz psychosomaticky a socialni stevyzaduje odbornou {ié sluzby
¢i pomoc. Poskytovani domaci hospicov&eédaické nesmi ohroZovatj snizovat
kvalitu Zivota umirajiciho a jeho blizkych, vyZzadugdy velmi dobré socialni zdzemi.
Souasti tohoto typu p je rodinna p&e, p€e a pomoc blizkych, sousedska vypomoc,
p&e dobrovolnik;, cilena socialni a materialni pomoc statni speaggmospravy.

Doméci hospicova pé odborna je @ena umirajicim pk nebo ¢asté&ne
zavislym na pomoci druhé osoby a jejich blizkynjicfe& socialni podminky dovoluji
poskytovani odborné pé bez ohrozenéi snizeni kvality Zivota umirajicich a jejich
blizkych. Jedna se o integrovanou formu zdravaeigjalni a laické g, ktera pomaha
umirajicimu v rdmci paliativni @é zminovat gFiznaky doprovazejici umirani. Tato
p&e je zajifovana multidisciplinarnim tymem sloZzenym z odboiéinéke aktualnich
potteb umirajiciho a jeho blizkych. Domaci hospicovaii pdbornou pedepisuje

oSetujici nebo odborny Iékgodle aktualniho stavu nemocného a jehago¢19)

1.2.1.1 Zakladni principy domaci hospicovéeé
Doméci hospicova gé vychazi z pgeb nemocného a jeho rodiny, ktese
zasadnim zjsobem podileji na vytvéni planu poskytované & a jsou spolaymi

piijemci této pée.



Doméaci hospicova pé je poskytovana interdisciplinarnim tymem odboinik
ktery podle moznosti spolupracuje s praktickymi aték agenturami domaci
oSetovatelské p& a dalSimi poskytovateli zdravotni a socialnégpélento tym je
nemocnému a jeho roditk dispozici 24 hodin 7 dni v tydnu.

Doméaci hospicova pé je komplexni, #nuje se fyzickému, psychickému,
socialnimu i spiritualnimu stavu nemocného a jedtny.

Podstatnou s@asti domaci hospicové ¢ je vysoce odbornadea bolesti a
ostatnich specifickych symptdinkteré doprovazeji umirani.

Po smrti nemocného je rodiminimalré po dobu jednoho roku poskytovana
odborré vedena sluzba doprovazeni v truchl¢p8)

1.2.1.2 Pedpoklady pro poskytovani domaci hospicove pée

Ze strany fijemce je z&kladnim tpdpokladem pro poskytovani domaci
hospicové p& pani nemocného byt v domacim piesli. Rodina nemocného je
ochotna se podilet na domactip& alespa jedna osoba z jeho blizkych jégravena
pievzit odpo¥dnost za kontinualni g€ o nemocného. Nemocny a jeho rodina byli
seznameni se zdravotnim stavem nemocnéhorgiignt svym moznostem porozuin
zavaznosti a prognéze oneméch Nemocny i rodina rozumi moznostem a limit
domaci hospicové pé a souhlasi s jejimi principy.

Predpoklady na str@n poskytovatele spdvaji v zajiSeni permanentni
dostupnosti  kvalifikované o3ewatelské pé&, zajiSéni dostupnosti odborné,
psychologické, socialni a spiritudlni geéa zaji&tni moznosti kdykoli telefonicky
konzultovat zdravotni stav nemocného s kvalifikgrranlékaem, ktery nemocného
zna. Dale by @ poskytovatel byt schopen dle pelby vybavit nemocného parckami,
jez umozni kvalitni paliativni gév doméacim prosedi.(23)

1.2.2 Domaci hospic

Doméci (nebo také ,mobilni) hospic poskytuje spizovanou paliativni p#
v domécnostech paciéntkde jsou hlavnimi pgevateli rodina a fatelé nemocného.
(28) Snahou domacich hospige, aby &Zce nemocny¢len rodiny mohl #stat



v davérné znamém progedi domova a zde mohl uprisd svych blizkych bez

zbytetnych bolesti prozit konec Zivot@)

1.2.2.1 Pracovnici domaciho hospice

Doméaci hospicovou géposkytuje interdisciplinarni tym specialistktery tvai
lékar, zdravotni sestra, socialni a administrativni pvaék, koordinator dobrovolnika
piipadre téz psycholog, oSeivatel, fyzioterapeut, past@rd pracovnik ¢i jini
odbornici.(21)

Vzhledem k narénosti prace s umirajicimi jsou nédeny tymu doméaciho
hospice kladeny vysoké poZadavkye@pokladem pro praci v hospici je schopnost
vyrovnavat se sumiranim, smrti a zarmutkem, prsZreo rozvaznost v jednani
v ngekanych situacich, psychicka stabilita v krizovgituacich, schopnost gmvat o
vlastni dusevni hygienu a&quichdzeni syndromu vyieni. Kazdy z pracovnikhospice
by m¢l mit schopnost komunikovat s nemocnymi i jejicldirmymi gislusniky tvéi
vtva i prostednictvim telefonu a schopnost cilidoprovazet pawstalé. Dale se
ocekava smysl pro tymovou praci, samostatnost v rdahéni a odpasdnost.(28)

NaSe legislativa v sd@éasné dob neupravuje kvalifikéni pozadavky na
pracovniky domacich hosgic V ramci projektu Paliativni @@ vCeské republice,
jehoz nositelem je Hospicové &@mské sdruzeni Cesta dibmbyly vypracovany
Standardy domaci paliativni g které doportuji nize uvedené odborné pozadavky na
klicovécleny tymu domaciho hospice.

Léka domaciho hospice ma mit odborné vysokoSkolskélamd v oboru
vSeobecné |ékatvi a atestaci minim&nl. stupré, nejlépe v oborech: vSeobecné
lékarstvi, neurologie nebo chirurgie. Dopoema je atestace z oboru Paliativni medicina
a l&ba bolesti. Ddle musi absolvovat alesp&estingsicni praxi v akreditovaném
zarizeni specializované paliativni g@& Ml by se také &astnit Fedepsanych
doSkolovacich kurza dalSich vzélavacich akci v oblasti paliativni §g& Vedouci léka
tymu domaciho hospice bydmmit ukortené nejvyssi dosazitelné odborné &adi

v paliativni péi.



Zdravotni sestragsobici v domacim hospici musi mit ukené oSébvatelské
vzklani dle aktuald platného zakona o zdravotni a nemoghibSetovatelské sluzh
Poté by mdla v poslednich i letech alespo tti roky pracovat na hlavni pracovni
pomeér v nemocnici, oSébvatelském zidzeni¢i hospici. Musi mit nejménétyitydenni
praxi na oddleni paliativni pée, v izkovém nebo ambulantnim hospici. Dale ma
absolvovat pedepsané doSkolovaci kurzy a dalSiéladaci akce v oblasti paliativni
p&e.

Socialni pracovnik a koordinator dobrovoknikdlomaciho hospice ma mit
vysokoSkolské vz#lani v oblasti socialni prace, socialni politikysyphologie nebo
piibuznych oborech. Dale musi absolvovat nepnétyitydenni praxi na oddeni
paliativni pé€e, v lizkovém nebo ambulantnim hospici a projit odbornycwviky

v telefonické a osobni krizové interven@8)

1.2.2.2 Zazemi doméaciho hospice

Doméci hospic nemusi byt samostastojici budova, ale #h by disponovat
vhodnou mistnosti, kde Ize ve vlidném predt uskuténovat kontakty s klienty,
piibuznymi a pofstalymi, kde se dale mohou usktitevat setkani pracovniho tymu a
kde Ize vyizovat administrativni prace. Dale je nutny prostmro skladovani
dokumentace v souladu s legislativnimi normamisfmopro skladovani |ék opiati a
dalSiho zdravotnického materialu. V doméacim hospgcpotebny sklad umatjici
hygienické skladovani paimek a zdravotnického materialu, manipulaci s nigjich
vydavani a vraceni, ¢stu a gipadnou dezinfekci. Nezbytnymi gebami jsou

kuchyiika, odp@inkova mistnost sester, socialnfizeni apod(28)

1.2.3 Risobeni domécich hosgiv CR

Doméci hospicova pé je vCeské republice k 31. 12. 2006 poskytovagt p
zarizenimi. Jedna se o Mobilni hospicovou sluzbu dubgastye v BeneSo¥, Hospic
v Most, Mobilni hospic Ondré&ek v Ostra¥, Hospicové hnuti Vysona v Novém

meéstt na Moraw a Domaci hospic Cesta danv Praze(21)



1.2.3.1 Domaci hospic Cesta dbm

4. dubna 2001 vzniklo v Praze Hospicov&arské hnuti Cesta ddinjehoz
snahou je zlepsit pé o nevyl&itelné nemocné, umirajici a jejich rodinyGeské
republice.Cleny sdruZeni jsou zdravotnici a reprezentantiidalprofesi, dobrovolnici
a vyznamné osoby ¥ejného Zivota usilujici o roZz&ini moderni paliativni gé. Toto
sdruzeni zalozilo a od 1. ledna 2003 provozuje Dmrhaspic Cesta daim

Doméci hospic Cesta ddnposkytuje bezplath vSestrannou pomoc rodinam
bydlicim na uUzemi Prahy, které o o ®Zce nemocného v domacim prest.
Poskytuje intenzivni specializovanou domdaci palidtip&i, osobni a telefonické
konzultace, zprogtdkovava kontakty a informace souvisejici &pé umirajici,
pomaha rodinam zvladat stres v obdobi okolo smriiloprovazi pokstalé. Dale
provozuje informani a diskusni portal Umirani.cz afggou knihovnu specializovanou
na literaturu tykajici se vSech aspektiského zivota(8)

Rané  poskytuje hospic Cesta démintenzivni specializovanou domaci
paliativni p€i zhruba 90 az 100 klietan, pricemz ptimérna doba p& o jednoho
klienta¢ini 38 dni a pracovnici hospice usktrtiekolem 3000 navét v doméacnostech
nemocnych. Intenziwjsi telefonické a osobni konzultace jsou poskytgvatfiblizné
350 klientim. (32)



1.3 Rodina - nejdlezitjSi prvek domaci hospicoveé ¢
1.3.1 Rodina paujici o umirajiciho

Kazdy clovék je od svého narozeni az do své smtiienem lidského
spole&enstvi, jehoz nejvyznanyj$i soutasti je rodina(31) Z pohledu nemocnéhotibe
rodinu tvait manzelsky par nebo ro#twené pibuzenstvo, ale téziftelé¢i sousedé.
Aby n¢které dilezité osoby nebyly opomenuty, je dobré zeptat ematného, koho
povazuje za svou rodin(R2)

Rodina péujici o umirajiciho se ocita ve dvou rolich &asré. Trpi spolu
s nemocnym (kdy i vice), je tedy klientem hospice, zartivge vSak nezastupitelnym
¢lenem hospicového tymu, nebse velkou rdrou podili na p& o nemocnéhg(25)

Pfibuzni nevyléitelné nemocnych mustelit velkym narokm, které na &
onemockni jejich blizkého klade. Kdyz se nemocny dostawdedminalni faze nemoci,
zpravidla se rni vzdjemné vztahy v rodina pohled na smysl Zivota. Rodina musi
upravit prostedi v doméacnosti tak, aby mohla poskytovat nemocnpatebnou péi.
Dale musi byt schopnd&esit praktické problémy, k nimZ v souvislosti £ipé
nemocného dochazi, a zaravee snazit zvladat své emocionalni problémy a obavy
z budoucnost{22)

1.3.2 Pokebycleni rodiny pe&ujici o umirajiciho

O. JARKOVSKA (10) na zaklad sveho vyzkumu poukazuje na skirest, Ze
dostaténé uspokojovani ptgb rodinnych fsluSniki nevyl&itelné nemocnych
podstatnym zfisobem napomaha nést raglinodpowdnost za p& o umirajiciho. Za
klicové je povazovanifstup k dostatmému mnozstvi kvalitnich informaci, otena
komunikace a dostatea podpora, zejména lék&a a oSébvatelska.

Clenové rodiny pdebuji mit jistotu, Ze se umirajicimuitidolre, aby se Iépe
dokéazali vyrovnat s nastalou situaci. BlizEsto zakouSeji obavy, objevi-li se u
nemocného népemné symptomy doprovazejici oneméah (dusSnost, nevolnost,
Gzkost, apod.). Pokud mu nemohou efektipomoci, podiuji pii pohledu na trpiciho
nemocného bezmocnost a zoufalst(22) Rodina proto pdebuje mit dostatek

yvd

informaci o pébéhu nemoci, o stavu umirajiciho a o blizici se sni#l) Znalost



pribéhu nemoci je dlezita, aby pibuzni \&déli, jaké znEny ve stavu nemocného Ize
ocekavat, jaké népstjSi problémy mohou nastat, jak komunikovat s nergocn
vramci celé rodiny. Rodina pebuje téZz informace o tom, jak poskytovatcipé
nemocnému, jak zajistit jeho pohodu, jasit vedlejSi tinky lécby apod.. Informace
by mély byt jednoduché, srozumitelné a odpovidajici aktim potebam rodiny(22)

Rodinni gislusnici péujici o nevyléitelné nemocného pétbuji byt zageni
v oSetovatelskych Ukonech &&¢ét, jak se chovat k nemocném(@4) Peujici by se
meli nawit potrebnym dovednostem v oblasti¢@éo nemocné a zakladnim priniip
|écby bolesti, aby byli schopni zajistit nemocnémuiebhy komfort a zarovenetrgli
pochybnostmi, zda o nemocnéh@yé sprave. (22)

Rodina péujici o umirajiciho se pibuje vyrovnat s nastalogzkou situaci.
Potebuje pomoci vyrovnat se se ztratou, nejistotowedrtl progndézy onemocmi,
neodvratnou smrti blizkéholovéka, s komunikaci mezéleny rodiny a zvladanim
vlastniho stresu. Rajici rodina byvacasto nedostate¢ podporovana, protoze je
vidéna sama jako zdroj podpory pro nemocného acénjénjako lide, ktgi také
potrebuji péi. (22) Clenové rodiny pdebuji projevovat své emoce a migdliu a
podporu od ostatnichlena rodiny i od odbornik, ktefi jim pii p&i o umirajiciho
pomahaji.(21) Pro snazSi emocionalni vyrovnavani rodiny s nast&kou situaci je
treba, abyclenové rodiny ¥déli, jak petovat o0 nemocného a jaké problémy mohou
nastat. Pocit nejistoty jim poi#e zvladat, nebudou-li se snazit ¥88it najednou, ale
nawi-li se prozivat Zivot den po dni. &gici rodiré téZ mohou pomoci pozitivni

piiklady rodin, které téZ gevaly o umirajicih@lena.(22)

1.3.2.1 Respitni gé

Dlouhodoba kazdodenni §& o nevyléitelné nemocného v domacim proesti
muze vest k fyzickému i psychickému dgrpani peujicich. Rodina nevylgételné
nemocného je vystavena extrémni psychickézravycerpava ji kazdodenni namé
oSetovani, starosti o nemocného a jeho chorobu. V ®toaci niZze sehravat
vyznamnou Ulohu respitni P& (7) Respitni pée je forma odleujici p&e, ktera
umoziuje rodinnym pislusnikim nemocného d@asny oddech od pé, jiz dlouhodo®



vénuji. Na dobu, kdy rodina ndibe z fiznych divodi nemocnému zajistit pigbnou
P&, je priijat na tzv. respitnidzko v nemocnici, p@wvatelském dow domovu pro
seniory nebo hospici, coZz jsoufiizaeni, ktera mohou tuto formu §& poskytovat.
Respitni p&e mize byt potebna nafiklad v piipadt hospitalizace paijici osoby,
v piipadt rodinné dovolené apo(R8)

1.3.3 Reakce rodiny na zavazné onerdoicn

Zavazné onemoeni \tSinou €zce zasahne samotného nemocného, avSak
nejen jej, ale jaké jeho rodinu, ktera sgotes nim nese tihu onemagn. E. Kubler-
Rossova pehled charakterizovala & stadii psychické odezvy na zavazné
onemockni, kterymi zpravidla prochazi va¥nnemocny, ale i jeho nejbliZsi.
V prozivani jednotlivych fazi nemocnym a jeho bjimk existuje ukity posun.
Nemocny niiZe jiz dosdhnout stadia gmmi, ale jeho rodina proziva fazi smlouvani.
(26)

H. HASKovCcovA (4) stavi fed faze popsané E. Kibler-Rossovou ¢jd&w.
nulitni fazi. Popisuje ji jako obdobi, kdy silovék pod vlivem tiznych aktuala
pocitovanych potizi zgna u¥domovat, Ze &co neni v ptadku. Pestoze si v obecné
roviné moznost zavazného oneménhuwdomuje, ve vztahu k sétsi ji negipousti.

Jednotlivymi fazemi nemocny a jeho blizci mohouwemusi projit. Stadia
neprobihaji vzdy tak, jak je standatdavadno, rekdy se rkteré neobjevuji tibec,

jindy se opakuiji, prolinaji, mohou se tégkryvat.(26)

1.3.3.1 Popis fazi siavani se s vaznou nemoci a umiranim

Na zaklad svych mnohaletych zkuSenosti popsalK B8LER-ROSSOVA (17) pét
fazi smfovani se s vaznou nemoci a umirdnim:rpofy agresi, vyjednavani, depresi a
smireni.

Na zjiS€ni zavazného onemo&m reaguje nemocny zpravidla Sokem a
popgenim faktu nemoci. Jefgswdceny, Ze doslo k omylu, zameni vysledki apod..

Nemocny ani jeho blizci nejsou schopni rychle sestalou situaci vyrovnat. Toto



popeni je feba respektovat tak dlouho, dokud je to moZnételatnavazat kontakt a
ziskat divéru. (26)

Déle nasleduje obdobi &ru, zloby¢i agrese srrované proti bezprosgdnimu
okoli. Nemocny je plny negativnich emoci, jez nedwk ovladat. Ma zlost na
zdravotniky, na zdravé lidiCasto si poklada otazky: ,Rfcse to stalo zrovna &R
,Pro¢ ne tamten?“ ,Prd praw ted?* Zloba nemocného ma své logickétaddneni.
Nemocny byl vytrzen z normalniho Zivota, jini lidé uzivaji, bavi se(26) Nad
nemocnym se nesmime pohorSovati&mije, aby mu byla&movana pozornost éas.
Potebuje ¢dét, Ze se s nim jeSpcita. (17)

Po fazi agrese ifghazi obdobi vyjednavani, kdy v gepi stoji touha po
uzdraveni i prani prodlouzeni Zivota &sto také, aby byl nemocny alespakolik
dni bez obtizi a bolest{9) Nemocny smlouva s Bohem i sam se sebou. Je schopen
mnoha obti, jen aby suj negiznivy stav zmdnil. Stanovuje stasové cile, kterych se
chce dozit (narozeni vnuka, svatba dcery), a.ve vztahu kémto cilim je schopen
¢init velkeé sliby.(17)

Na obdobi vyjednavani navazuje deprese jakioozena reakce na zat
Nemocny uz nefite sam sebe déle obelhavat, jeho zdravotni stah@8uje a on si
uvédomuje, Ze siiuje ke smrti. Nemocného trdpi smutek z &tep ztraty, ma strach o
zajiseni rodiny. V této fazi mze nemocnému pomoci tipvé naslouchani a pomodip
urovnavani vztai (26)

Neumird-li nemocny néhle, a ma-li do&tisu k pekonani vySe uvedenych fazi,
doséhne stadia, kdy uzigwsud nefijima s higvem, ale je s nim si@ny. Nemocny je
unaveny aasto velmi slaby, pébujecasto a v kratkych intervalech padovat nebo
spat. Dosahl jiz wité miry pokoje, chce byt ponechan v klidu a comég ruSen
raiznymi problémy vijSiho séta. Zarové vSak potebuje a Zad4 tichoufipomnost
blizkych osob. Toto setrvavani nemocnému n&zea Ze jsme s nim az do konce.

V této fazi obvykle pdebuje rodina vice podpory a pomoci nez sam umirgjic)



1.3.4 Pée o pozstalé

Umrti blizkéhoglovéka je pro poiistalé z&tzovou Zivotni situaci. Klade naroky
na jejich psychiku, odrazi se v jejicBldsném stavu, zasahuje do socialnich vztiah
duchovni oblasti(24) Proto hospicova @é nekowi smrti nemocného, ale ¥ipad
potreby plynule pokréuje p&i o po4istalé. Marie SvatoSova uvadi, Zébpzne dvema
tretindm pogstalych stéi jednorazova umna podpora bezprdgstre po smrti
blizkého ¢lovéka. Tuto podporu poskytuje formou rozhovoru speéiabySkolena
hospicova sestra nebo Iék&teti musi rozhodnout, zda je nebo neiba s konkrétni
rodinou pracovat. Kontakt irie byt dale udrZzovan formou korespondence, teléipna
osobnich navsv, zprostedkovanim kontakitapod.(25)

Pfirozeny proces zarmutku a Zaluci®a jiz v dold nevyl&itelné nemoci
blizkého¢loveka a jiz v tomto obdobi byifppuzni n€li byt pfipravovani na to, co je
¢eka, aby se s nastalou ztratou byli schopni snge/mat. (22) Prvni reakci na ztratu
byva ohluseni, kd¢lovék nemiZze uwfit tomu, co se stalo. S odstupergkaolika dni,
zpravidla az v dob pohrbu, z&inaji na po#stalého s plnou silou doléhat pocity
prazdnoty. Pl& jako logicky projev zarmutku gsobi pozitivk, pomaha jfekonavat
bolest a zoufalstvi nad extrémni ztratou. Rot@ni projew zarmutku neni vhodné.
(29)

Truchleni je dynamicky proces majici své obecspecifickeé projevy, které se
meéni v ¢ase a jejichZ intenzita kolisa. Obéae uvadi, Ze akutni Zal trva asi Sest tiydn
od umrti blizkéha@loveka a cely proces truchlenétéinou jeden rok. Silny zarmutek se
muzZe ogtovreé objevit v souvislosti sdkterymi daty jako jsou narozeniny z#stého,
den Uumrti, Vanoce apo(lL6)

Proces truchleni tize probihat nekomplikovénclovek je schopen vedle potit
smutku a bolesti prozZivat i pozitivni pocity. Podpae strany Zé&eni poskytujicich
hospicovou pé, vyuZiji-li ji pozustali, trva zpravidla jeden rok od uamrti blizkého
¢loveéka. Podpora pdistalych probihd napformou jejich kontaktovani ésic az dva
po smrti a pozvani na odpoledni posezeni s ostapomistalymi, mize mit podobu
individualniho poradenstvi, nebo anonymni podpompsgednictvim telefonnich

krizovych linek, aj.



Truchleni nfize mit téZ patologickou podobu, kdy je vhodna odégoomoc.
Podpora fi komplikovaném truchleni trvactsinou déle nez jeden rok a jeji typ je
zavisly na tom, co pdstaly vyZzaduje(24)

V kazdém pipact je dilezité, aby kazdy pdstaly wdél, jaké formy pomoci

muzZe vyuZivat(22)



2. Cile prace a vyzkumné otéazky

2.1 Cile prace

Hlavnim cilem prace je zjistit, s jakymiigkaZzkami se potykaji rodinni
piislusnici nevyléitelné nemocnych osob, rozhoduji-li se, zdaéopaiovat v domacim
prostedi.

Jako diti cile byly stanoveny tyto:
1) Zjistit, co by osobam, které &fit pecovat o své nevytédtelné nemocné blizké
v domécim prosedi, usnadnilo fgkonani pekazek, s nimiz se potykaji.
2) Zjistit, jaké je povdomi o domaci hospicové émezi gibuznymi nevyléitelné

nemocnych a zda by tuto sluzbu byliquzni ochotni vyuZzivat.

2.2 Vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumné otdzka zni takto: S jakymiiekazkami se potykaji rodinni
piislusnici nevyléitelné nemocného, pokud mu v terminalnim stadiu onerérwiccheji
poskytovat p& v domacim prosedi?

Z dilcich cili vyplyvaji tyto otazky:
1) Co by osobam, které &fitsvym nevyléitelné nemocnym blizkym poskytovat §é
v domacim prosgedi, usnadniloigkonavani pekazek, s nimiz se potykaji?
2) Vedi peibuzni nevyléitelne nemocnych osob, Ze existuji domaci hospicedi yake
sluzby jsou &mito za&izenimi poskytovany? Zvazovali byiipuzni nevyléiteln¢

nemocnych vyuZiti sluzeb poskytovanych doméacim icesp?



3. Metodika

3.1 Charakteristika souboru

Zkoumany soubor tudi rodinni prislusnici klienti OSetovatelského centra
Tereza v Praze 10, které poskytujeiipdlouhodold nemocnym osobam. Vzhledem
k vyzkumné otazce byli osloveni tiipuzni, jejichz blizci onemo¢h nevyl&itelnou
chorobou.

Bylo dotazovano 15 ffbuznych, z nichzit rozhovor odmitli a poskytli jen
nékolik strienych informaci. Soubor t¥ido 9 Zen a 6 mu¥, jednalo se o manzelky,
manzela, &i a vnueky nemocnych. 6 respondéninélo praktickou zkuSenost s domaci

p&i. PodrobgjSi charakteristiky dotazovanych jsou uvedenyilopec. 1.

3.2 Pouzité metody a techniky

Problematika nevyltdtelné nemoci, umirani a smrti se kazdého jedinuyka
velmi individualre, proto byla zvolena kvalitativni strategie vyzkumlako technika
skéru dat kvalitativnino sociologického vyzkumu byl aten polostrukturovany
rozhovor, cozZ je jedna z nejroiejSich forem rozhovoru. Tazatel postupuje podle
zdvazného schématu, které specifikuje okruhy a terpaklddanych otazek. Zmi

otazek a pitadi okrulii je mozné fizpasobovat a rnit podle vzniklé situac€12)

3.3 Vlastni realizace vyzkumu

Vlastni vyzkum byl provéash v OSetovatelském centru Tereza v Praze 10.
Jedna se o mensSi nestatni zdravotnickézeai poskytujici naslednou fiéprevazr
dlouhodolé nemocnym osobam.

Vlastnimu vyzkumu fedchéazelo sestaveni zakladni struktury rozhovoru a
provéieni jeji srozumitelnosti. Struktura rozhovoru je edena v filoze ¢. 2.

Rozhovory probihaly ¥asovém rozmezi od poloviny Unora do poloviiigzana
2007. Byly vedeny podle uvedené pevné struktungcemz kEhem jednotlivych
rozhovon vyvstaly nové otazky a okruhy otazek vztahujickedazdému konkrétnimu
piipadu. Délka rozhovar se liSila. NejkratSi rozhovor trval 7 minut, ndgie48.



Pramérn& délka rozhovar byla @iblizn¢ 30 minut. Z Sesti rozhovorbyl paizen

zvukovy zaznam a u ostatnich byly informace zazmawény pisemh



4. Vysledky

4.1 Prekazky zabrdujici p&i o nevylgitelné nemocné a umirajici vdomacim
prostedi z pohledu p#ijici osoby
4.1.1 Interpretace odpe@udi dotazovanych

Responderitn byla poloZena otazka, zda povazujicipé jejich blizkého
v domacim progedi za realnou, nebo zda by se vyskytiekdzky, které by ji
znemo#ovaly. Nasleda byli vyzvani, aby zkusili fipadné pekazky pojmenovat a co
mozné nejvice konkretizovat. Zadny z dotazovanyekidil moznost pée o svého
vazre nemocného blizkého v domacim ptedi jako realnou, aniz by musely byt
odstragny urité prekazky. V gipadt jejich odstrasni, jsou-li z pohledu responddént
odstranitelné, by tuto pebyli ochotni provadt ¢tyii respondenti.

Prekazky, kwli nimz dotazovani nerealizuji domaci¢p® vazré nemocné a
nebo se s nimi potykajiffmo i realizaci domaci pg®, v gipadech, kdy si své blizké
berou doni ze zdizeni na krat&fasovy usek, jsou nasledujici:

Nejcastji uvadknou gekazkou domaci @é o vazg nemocneh@i umirajiciho
byla fyzicka nareénost této pé&e. ,Fyzicky bych to nezvladla, mdma je malo pohybhvéa
ja s ni sama nezvladnu hybat. Jednowas to jde, ale p@d? ... ,“ /1/uvedla jedna
z respondentek. Jina vypal zrela: ,Vite, ja jsem taky nemocna a on jen lezi. Nemohla
bych s nim hybat. On pebujecasto polohovat, ma prolezeniny.“ /BfalSi dotazovana
uvedla:,Problém je v tom, Ze je t&nnepohyblivy a jA mam nemocna zaddinése uz
od mladi ... nezvladla bych ho obslouzit, nemohl& byczvedat, pomoct mu na zachod
a tak.” /10/ DalSi z vypo¥di zrela: ,Ja bych ho doma nezvladla. Zatim chodi, ale uz i
upad, nemam silu ho zvednout...a @etame jen lezet, tak by tdbec neslo. UZ jsem
taky stard a nemam silu.” /12)alSi z dotazovanych uvedlgZvladnu sama manZela
napolohovat a pebalit, ale kdyz todlate cely den dokola a vlagtimv noci, jste z toho
pekne unavend.” /2/S problémem fyzické nataosti pée se z okruhu dotazovanych
potykaly Zeny a vzdy se jednalo o starficlibdkyré nebo Zeny, které maji samy

pohybové obtize.



Casto uvadnym a zarovi obtizré fesitelnym problémem byly neshody mezi
piibuznymi nemocnéha;i mezi nemocnym adkterym z jeho fibuznych. Fikladem
muze byt gipad vniky pe&ujici o svou balksku: ,KdyZ ji mame na vikend doma, tak to
funguje. Jediai snad, no vite, mamevtomu trochu neshody s manzelem. Desem
za babikou chodim a o vikendech si ji beru domu, mardendaly dti, tak je to dost
narocny. Na manzela uz tolikasu nezbyde, pak se hadame ...."\V/@lalSim gipadt se
syn stara o svou maminku s nadoremciiliu, o péi v domacim prosedi @ilis
negemyslel, protoZze,mama si moc nerozumi s moji Zzenou, d@id by to dobrotu.”
[71 Jiny respondent m& v #aeni vz nemocného tatinka a doma ne zcela
sokestatnou maminku. V tomtoifpad se vyskytl problém mezi manzeli, $21ma byt
pecovano: ,On ji, kdyZz jsou spolu dyl, leze straSma nervy. Kdyz #ta mamka
zlomenou nohu, zajistili jsme jim tu spoig bydleni na dvotfaku a vydrzeli spolu
ctyri dny. Pak Sel tata zpatky k chiap a ona #stala sama.” /3/DalSi #i dotazovani
zminili problém neshod v rodirkvali doméaci péi o nemocného jako jeden awbdi,
pro¢ by bylo obtizné se o¢pdoma starat.

VSichni dotazovani se shodli na tom, Ze je nuathd, s nemocnym staletkdo
byl a pra¢ zajiS€ni kontinualni p& o nemocného v doméacim piesti je dalSim z
uvadnych problénd, s nimZ se potenciondini qovatelé potykaji. ,Mam dost
narocnou praci a jsemrasto sluzeh# v zahrandi,* /3/ uvedl jeden z dotazovanych.
Jiny: ,Skoro celej den jsme s Zenou v praci a dcery vadeSkKdo by byl s mamou
doma? Samotnou ji tanrgre nenizem nechat.” /4DalSi respondenti uvélil obdobné
duvody, pr@& nemohou zajistit trvalourfiomnost gkoho z rodiny u nemocného. Tento
davod odpadl u osob, které jsou ve starobnifchddu. Vyjimkou byl dchodce
petujici o svou nemocnou manzelkiBravam si Zzenu na vikendy domu, ale v tejdnu
pomaham syim s klukama. To/lv délavala ona.” /15/

Se zaji&nim trvalé pée o nemocného Uzce souvisi fidahnar@nost pée,
respektive to, Ze pajici osoby si ziznych divodi nemohou dovolit opustit
zanestnani, NemiiZu tel’ prestat pracovat. Mam Sest let dictiodu a nerla bych pak
Zadny dchod. Mesic nebo dva by to Slo, ale maminka tu s nadiarbyt jedt klidne
dva, #i roky. Kdyby se to, Ze bych se o0 maminku starafaa] zapéitavalo na dchod,



byla by to jind. To bych si ji domu asi vzala“,/sttlila jedna z dotazovanych. Syn
starajici se o svou maminku uvegt ¢ekdo z nas by museistat doma, a kdyz sekdo
stara o nemocného doma, moc ¢gerza to neni. Mameetl na stedni a na vysoky,
musime je zajistit. A takydne 46 let, nemzu pece v tomhledku odejit z prace...." /8/

Psychickd narmost pée o vazg nemocnéhoci umirajiciho ¢lovéka byla
dalSim zmiiovanym problémem. Syn figici o svou maminku s nadorem prsu, ktera se
jiz nachazi vterminalnim stadiu onem&ecn uvedl: ,Asi by to bylo doma &zky,
protoze kdyZ vidim, co s ni ta nemetadnezvlad bych ji mit gad na @ich. Je to
tezky, divat se jak trpi. Ona se snaZiiy&e ji nic neboli, ... Myslim, Ze bysme to doma
nezvladli, holky jako moje dcery vzdyckyddré&dyZ jdou odsud, je jim bahiy lito. A
ani pro n¥ to neni lehky.” /4/Podobi jako ve zmigném gipadt je pro blizké vaza
nemocnych problémem pohled na utrpeni nemocnélaeatidivy pocit, Ze mu nejsou
schopni poskytnout optimalni pomoc kigmac poteby. ,Maminka taky byva docela
casto zmatena...Je to bolestny, kdyZ vds nepozngemé@déd nesmysly ...uZ to neni ona,
jak jsem ji znala,” /9/uvedla jedna z dotazovanych. DalSi se delSi dtdmala o svého
manzela doma, ©Bé ji vSak tak vyerpala, Ze byla nucena vyhledat pomoc psychiatra:
.Za mesic za&iname s manzelem devaty rok, co se mu to stafta jgem ho dlouho
doma, ale je to moc natny, zhroutila jsem se a od ty doby chodim k psyahii. Jo,
uz jsem na tom deb. Te/’ uz ho doma nemivam dyl ne#sio, pros¢ to nezvladnu.
Rano se budi v Sest#id, a pak uz se vSechna@it&olem ). Krmeni, ma sondu, pliny,
prasky... a wer usne tak v jedenact a pak stra®asle a chefi, moc nespim ... stra&n
mé to vycerpava.” /2/

DalSi gekazkou, kterou blizci nevyigéelné nemocnych uvadi jako divod,
pro¢ nerealizuji domaci @€ byl strach z nedostateého zaji&tni odborné zdravotnické
p&e o nemocnéhqgManzel Spat@ dychda, jedna plice mu funguje z 20% a druha ze
40%. AZ se to upénzhorsi, nevim, co bych sama dom#ath. AZ by nemoh dychat,
nemohla bych mu pomoct. V nemocnici mu daj kysli#dg jak pomoct, kdyz se jeho
stav zhorsi...,* /2/zréla vypowd jedné z dotazovanych. Jind Zpgcich uvedla:
.M éla bych strach, Ze ji nedokdzu pomoct, kdyz to Ipadfebovat...KdyZz ma bolesti,
pichnou ji sesgtcky morfin, ale co jA& doma ...Byla bych ztoho bezaddri9/



Rodinnym gisluSnikim nemocnych velmi zalezi na tom, aby jejich blinetrgli
bolestmi. VSichni respondenti zminili, Ze je pr& dulezité, aby bolesti jiné
negijemné symptomy onemoeémi byly dolie zvladany.

Ve dvou pgipadech moZznost domaci g@éo vazg nemocného komplikovala
bariérovost bytu. Syn starajici se o svou maminkadl ,Mamku si okras domu
berem, ale je to hodmproblematicky...Problém jsou schody a hlatm Ze koupelna je
dost daleko od pokoje, kde mamka&zebejt, a taky je tam hoélméalo mista. Mamka je
malo pohybliva, tak bysme ji tam museljak dopravovat, ale/eba v koupelise s ni
ani neot@ime. Kdybysme ji domacehnnastalo, muselo by se tojak vyesit." /8/
Jedna z dotazovanychéta zase velmi maly bytBydlime s gitelem v 1+1. Vzala jsem
si tam balhiku na dva dny o Vanocich. Den, dva se to da, alget& dobu by to neslo.
Ve tech tam neni k hnuti.” /11/

V jednom pipac byla jako pekazka p& o vazg nemocného v domacim
prostedi uvedena neochota poméhat nemocnému s hygien@dg s gebalovanim
plen:, T /eba umyt neborgbalit bych ji neui a moje Zena by to dite nectlala.” /7/
Ostatni dotazovani uwt nemocnému p# v oblasti hygieny zajistit, nebo byli ochotni

se to nadtit.

4.1.2 Shrnuti

Nad moZnosti trvale pgevat o svého nevyéitelné nemocného nebo umirajiciho
blizkého v domacim pragdi se vaz&n zamyslelo 12 z 15 respondéntZbylé ti
dotazované tato moznost napadla, ale nezabyvdli Sest dotazovanych se o svého
blizkého stard doma v kratSi¢asovych Usecich, nam vikendech.

Dotazovani uvadi piekazky, kwili nimz pro € pé&e o0 nevyléitelné
nemocného nebo umirajiciho blizkého neni realizwat V gipack odstragni
piekazek by doméaci pév obdobi ped smrti blizkého byli ochotni realizovatyii
respondenti.

Prekazky branici domaci giéo nevyl&itelné nemocnéhaii umirajiciho jsou
z pohledu osob, jez by tuto giémély zajisovat, nasledujici: fyzickd natoost pée,

naruSeni rodinnych vztdhnemoznost zajistit trvaloufipomnost u nemocného a s tim



souvisejici finatini nar@nost pée, psychicka natmost pée, nemoznost poskytovani
odborné zdravotnickeé pé, bariérovost bydleni a zhorSené@® hygienu nemocného.

Prekazku fyzické narmosti pée zmiiovaly Zeny vysSihodku nebo Zeny, které
maji zdravotni potize. Pro dotazované je #&Sjwn problémem manipulace s malo
pohyblivym nemocnym a déle &grpani z prakticky neéptrzité pée.

V Sesti pipadech byly jako jedna Zg¢kazek p& v domacim progedi uvedeny
narusené rodinné vztahy. Jednalo se o neshody pidziznymi, ktéi maji o
nemocného pmvat a v jednomippact Slo o neporozugni mezi manZzeli, 0§ ma byt
spole&né petovano.

Zajiskni trvalé gitomnosti u nevyl&telné nemocného nebo umirajiciho
uvackly, s vyjimkou jednoho t@ichodce, zarstnané osoby v produktivnintku, které
si z fiznych divodd, hlavre finanénich, nemohou dovolit fprusit nebo ukafit
pracovni pordr.

Psychickou narmost pée o nevyléitelné nemocného nebo umirajiciho
zminovaly jako grekdzku osoby, jejichz blizky se jiz nachazi v tev@hmim stadiu
onemockni, nebo jeho zdravotni stav dlouhou dobu pomalogmduje. Rodinni
prislusnici €Zko snéseji pohled na bolest a utrpeni jejich Blioka nejsou schopni
s nim byt trvale. Trapi je také, Ze nemocnému négiokami pomoci. TéZ dlouhodobost
p&e je dotazovanymi zrovana jako problém néjniveé pasobici na jejich psychiku.

Tti respondenti byli feswdceni, Ze v domacim prdasidi neni mozné zajistit
odbornou zdravotni géo nemocného.

Ve dvou pipadech byla pro dotazované jednouirekpzek pé&e bariérovost
bydleni, spoivajici v malych prostorech hya nevhoda vybavenych koupelen a WC.

Jeden z dotazovanych uvedl, Ze neni ochoten pdmakemocnému se
zaji¥ovanim pée v oblasti hygieny. Tento problém byl ojegin neba’ vSichni ostatni
uvedli, Ze ungji p&i v oblasti hygieny zaji®vat nebo jsou ochotni se to kdu



4.2 MoznostieSeni pekazek
4.2.1 Interpretace odp@udi dotazovanych

Poté, co dotazovani uvedlitgkazky, kvili kterym nemohou realizovat pieo
své nevyléitelné nemocné nebo umirajici blizké v domacim pemit jim byla
poloZena otazka, zda bgjaka konkrétni pomoc mohla ¥g8it jejich problémy a dale
jakou pomoc ze strany zdravotnich nebo socialmistituci by uvitali.

Tti respondenti nedokazali na tuto otazku ani panejipresréni odpowdét.
Jeden z respondéntodpowdél, Ze nepadtbuje Zadnou pomoc. Ostatni dotazovani
uvedli jednu nebo vice konkrétnich moZznosti pomkigirou by byli ochotni vyuZzit a o
niz p‘'edpokladaji, Zze by mohla jejich problém alasp@asti vyresit.

Nejcastji dotazovani uvatdli, Ze by uvitali pomoc b oSetovatelské pé&.
VétSinou by rodinni fisluSnici nemocnych vyuzili pomodizaji’ovani odborgjSich
oSetovatelskych Ukom a rekteri by potebovali nadit zakladnim ukofm v oblasti
p&e o nemocngMozna kdyby ho chodil ékdo pebalovat, oSébvat dekubity a
polohovat...,” /5/uvedla starSi Zena. DalSi vygdvzrela: ,Ur cite bysme vyuZzilkakou
pomoc pi poskytovani p&e, myslim pomoc sgbalovanim a oS&vanim a taky jest
pri zaji&ovani Iék." /7/ Jina dotazovana uvedl@Asi by bylo dobré, kdyby mi¢kdo
ukazal, jak o 8 pecovat, jak gebalovat... A taky by bylo dobré, kdyby rakdo
vyswtlil, jak ta nemoc probiha a co bychela delat, kdyby se ¢éco nahle stalo.” /10/
DalSi peéujici fekl: ,Asi bych to tel’ zvlad sam, jen bych peboval, aby &kdo chodil
délat Zer¥ prevazy.” /15/ Obdobr odpovidali dalSi dotazovani.

S oSetvatelskou p& souvisi téZ sprdvnd manipulace s nemocnym. Pomoc
s touto konkrétni slozkou pe by uvitaly d¢ z dotazovanych,Pot/,ebovala bych, aby
mi nekdo pomahal s mamou hybat. Mama je malo pohyblidédst dlouha, sama s ni
hybat nezvladnu,” /16clila jedna z dotazovanych. Jina uvedJddyby nekdo pisel a
ukazal mi, jak s nim spra¥mpohybovat tak, abych si jéStic neznfila zada. Ale asi i
kdybych ¥dela jak, sama bych to Spatvladala,....” /10/

Dotazovanym také velmi zéleZzelo na kvalitnim z&jig odborné zdravotnicke
p&e, zvla& co se tyka tiSeni bolestjBylo by dobré, kdyby k nAm dochazely sestry
z rejaké agentury doméci pé a pichali mamince morfin. Pebuje ho, aby ne#ta



velké bolesti,” /9/sctlila jedna z peujicich. DalSi uvadli téZz potebu aplikace Iék
tiSicich bolest a dale zvladnuti nahlych émmedravotnino stavu nemocného. Jedna
z dotazovanych uvedlgBojim se ty jeho dusnosti,¢kdy je to fakt hrozny... Kdyz mi
doktor ek, ze uz se to bude jenom zhorSovat, ...V nemacuidaj kyslik, ale jak to
zajistite doma?... Asi by bylo dobry, kdyby serfidktery se doma staraj o nemocny,
reklo, co miZzou @ekavat a jak maji reagovat, kdyz sem pihodi.“ /2/

Pomoci, kterou by gejici také v gkolika pripadech vyuZili, bylo ofasné
zajiseni pritomnosti jiné osoby,Dochazeni sester z agentury domacic@énebo
pecovatelsky sluzby by docela mohloe8it nasS problém. Prastaby tam kazdy den
nekdo zaSel, jestli je vSechno viadku, kdyZz my s brachou né&mam,” /3/zrgla jedna
vypowed'. Dalsi:,No, bylo by dobry, kdyby Slo zajistit, aby s reélia jednou tydhbyl
na odpolednereba wjaky dobrovolnik. Bkdo jiny, ne z naSi rodiny, abysmelim
s manzelem agtima chvili jen pro sebe...." /6/

Pomoc v oblasti psychické n&rmsti pé&e, nap. prostednictvim psychologické
podpory, pipadala dotazovanym spiSe jako népbha.,Nevim, jestli by mi pomohla
nejaka podpora od &akych cizich lidi. Uz 8 je to ¥Zky, ale budu to muset zvladnout
sam,” /8/ uved! jeden z dotazovanych. DalSi respondent smizmHIlavni prece,
abysme pomahali mamce, s ostatnim se uz musimenayreami.” /4/Jina vypo¥d
zrgla: ,Divat se na mamku, jak trpi, j&Zky, ale nechci i tomu brat prasky jest
ja.... 19l

4.2.2 Shrnuti

Priblizn¢ polovina respondefitvédéla, jakad konkrétni pomoc by jim mohla
pomoci [ zajifovani domaci p& o vazg nemocneho nebo umirajiciho. Druhé
poloviné dotazovanych chyia konkrétni pedstava o vyuzivani pomoci ze strany
zdravotnickych a sociélnich institucii pp&i o svého vaz& nemocného nebo
umirajiciho blizkého v doméacim priedi. Poté, co jim byly dkteré sluzby
konkretizovany, si s vyjimkourit dokazali pedstavit, Ze by &kterych z nich vyuzili.
Dotazovani si dokazalifpdstavit konkrétni formu pomoci, ale krémlvou @Fipadi
nedokazali jashrici, jaka instituce by jim uvéahé sluzby mohla poskytovat.



Nejcastji dotazovani uvadi, Zze by vyuzivali pomoc ip béZné oSdbvatelské
p&i, zvlase by pivitali, kdyby je rekdo tomu, jak se spragro nemocného starat a jak
s nim manipulovat, n&l.

Blizci vazr nemocnych a umirajicich pokladaji za ridgditéjSi kvalitni
zaji¥ovani odborné zdravotnické q@ Redpokladaji, Zze v domacim priesdi by tuto
p&i zaji’ovali dochazejici sestry, pipact leka.

V podtextu ®kterych odpowdi byla téZ patrna pidba informaci o pibéhu
nemoci a o tom, jak se zachovéitzméne stavu nemocného.

Dva dotazovani by téz vyuzili pomoci osoby, kterd bjgjeh blizkym byla
v dok® jejich negfitomnosti u nemocného.

V piipadech, kdy dotazovani uvid Ze p&e je pro & priliS psychicky naréna,
byli preswdceni, Ze tento problém musejigkonat sami. Za prioritni povazovaliqp®
svého blizkého, na sebélE nemysleli, nefipoustli si, Ze i oni potebuji ugitou pé&i,
aby se byli schopni déb o svého blizkého starat a zldytenetrgla jejich psychika.



4.3 Po¥domi o domaci hospicové fiénezi gibuznymi nevyléitelné nemocnych
4.3.1 Interpretace odp@udi dotazovanych

Dotazovanym byly polozeny otazky: ,SlySeli jstékdy o domaci hospicove
p&i? Vite, co je to domaci hospic? Vite jaké sluzbyndci hospic poskytuje?”

Pouzeit z respondertit védéli, co je to domaci hospic a jaké sluzby jsou veam
domaci hospicové pé poskytovany,Ano, vim, co je domaci hospicovadedé domaci
hospic. Znam internetovy stranky hospice Cestaiiglgentam gehledr popsany ¢im
se zabyvaji...KdyZzékomu umira ekdo z rodiny a chce se @jrstarat doma, tak mu
pomahaj teba tak, Ze dochazi k nemocnémudékaestra a zajiijou, co je poteba
...taky poskytujou poradenstvi a staraji se i ouiptay...," /3/ zréla jedna odposd’.
Jedna z dotazovanych uved|#&no, znam domaci hospic tady v Praze. V Praze 7,
myslim, jmenuje se Cesta danvim o tom, protoZe nasi sousedce vV jejich penmiel
tatinek. K nim domu doji2th sestra a chodila doktorka, mohli jim zavolat kaly se
neco statou do a oni bu/ poradili, nebo pijeli. /7/ Jind respondenta uvedla:
,DOMAaci hospicova p#&, ano, slySela jsem o tom &akém pdadu. Domaci hospic to
jsou ti, co pomahaj umirani doma."/9/

DalSich Sest dotazovanych na tuto otazku zareémate \&di, co je hospic, ale
o domaci hospicové péneslyseli.,Vim, co je hospic. Dcera studuje medicinu a byla
v jednom na praxi tady v Prazegkae v Bohnicich to je, ale nevzpomenu si, jak se to
tam jmenuje...Domaci hospic, to jsem nikdy nesly$ataje to?" /1/ uvedla jedna
respondentka. Jina odpal znsla: ,Vim o hospicu Strasburk, mluvil o tom s nami
doktor..., ale co je doméci hospic, nevim.“ Mim, co jsou hospice, villjsem o tom
porad v televizi, ale domaci hospic, to vazmevim,” /8/ odpowdél dalSi
z dotazovanych. Jina respondefekla:,,Ne, domaci hospic, to jsem neslySela. Jen vim,
Ze wjaky hospic je v Bohnicich, nedaleko pracuju....“//TialSi d¥ odpowdi byly
velmi podobné.

Zbyli respondenti odp@déli na tuto otazku pouze zaporeide” .

Déle byla dotazovanym poloZena otazka, zda by iliyslazeb poskytovanych
domé&cim hospicem a zda by jim tato pomoc, dlehajdreni, pomohla v fekonavani
piekazek vzniklych $ doméaci péi o vazre nemocného a zda by tuto sluzbu byli



ochotni vyuzivat. Dotazovanym, kfeewdéli, co je domaci hospicova §& byla tato
sluzba strané predstavena.

Ctyti z dotazovanych by byli ochotni sluzeb poskytova@mfomacim hospicem
vyuzit. ,Ano, kdyby to bylo dostupné i pro nas, bydlimaztate vesnici kousek za
Prahou, vyuzila bych toho,” /lUvedla jedna dotazovanaS takovou péi bych
souhlasila, kdybych o torredela driv, snad bych to i zkusila. JenZe/'taz sem se
smrila, Ze mi ume tady, chodim za nim kazdy odpoledne... On uZ bgnasiezviad
prevoz domu...," /56clila jedna z respondentekAsi ano, i kdyZ zatim se nas to tak
Uplne netykd. Bahkika na tom sice neni nejlip, ale doktsikali, Ze nizem péitat spis
v rocich...O doméaci hospicovécpgsem gemyslela, je to dobra sluzba,cite mize
pomoct spoustlidi...,” /6/ uvedla dalSi dotazovana. DalSi vypdvzrela: ,Je to dobra
vec, zalezelo by, jak bysme se dohodli cela rodifedavedu si fedstavit, Ze bysme to
zkusili. To, Ze by mamu i doma hlidal doktor a Imsme kdykoli zavolat, kdybychom
si nebyli @¢im jisty, by bylo dobry, nejhorsi by totiz byloykd n¥la bolesti a my
newdeli, co s tim."/8/

Jeden zrespondéntuvedl, Ze o moZznosti domaci hospicovécgéoude
premyslet v zavislosti na zhorSeni zdravotniho statee:, P Femyslel bych o tom, aZz by
se tativ stav vic zhorsil, zatim je tgqul‘asné....” /3/

Ostatni dotazovani moznost vyuZiti sluzeb domadbibepice fi p&i o sveho
blizkého v obdobi jf@d jeho smrti odmitli. Uvadl razné divody, z nichz nejastjsi
byla velka psychicka zé&t: ,Né, p&’e o r¥j, aZz bude umirat, by pro érbyla straSna
psychicka za#. Nemohla bych se divat, jak ng®m dychat...Mivam hdasto doma,
jsem rada, Ze tam spolu jsme, ale nechci, aby tavielu.Mam strach z konce...Vite,
ten pocit, Ze mu netkete nijak pomoc, je strasnej. Kdyz ho mam doma ay zle,
vzdycky vola, abych mu pomohla, prosi: ,Pomoz mé.,..dpravdu, dsre pred smrti
bych byla radsi, kdyby byl v nemocnici...." Iy dotazovany uved|Doma bysme to
nezvladli, je to hodhnarocny na psychiku, divat se jak trpi, kdyZz ma bolestjak uz
jsemrek, hlave dcery to &Zce nesou...." /4DalSi vypoed zrela: ,Ne, asi ne, bala
bych se s nim byt doma. Kdyz se mitizh, ne¥dela bych, jak mu mam pomoc...V
nemocnici nebo tady mu spis pdou....“ /12/Jiny dotazovany uved|Ne, myslim, Ze



je tu mamka spokojena...."/1dina z vypoudi zreéla: ,Je to hloupy, nefipoustim si, Zze

mi Zena jednou ufa. MozZna je to dobraée, ten domaci hospic, ale ona je nemocna a
uzdravi se....” /151 dalSi dotazovani uvéli jako divod to, ze by nezviladli trvaly
pohled na svého blizkého, jak umira. Ve dvdipadech byly dvodem odmitnuti
moznosti domaci hospicovéd@problematické rodinné vztahyle to zajimavéeseni,

ale jen v pipade, Ze dobe funguje rodina, coZz u nas bohuzel neni....” /1y
dotazovanyiekl: ,Mamu bysme si nemohli vzit domu, i kdyby nasgkdo takhle

pomahal. Problémy mezi ni a moji Zenou to resy..." /7/

4.3.2 Shrnuti
Dewt z patnacti dotazovanych uvedlo, zZ&lly co jsou to hospice a jaké sluzby
poskytuji. Pouzerit respondenti vSak dokazali charakterizovat i danhéspicovou pé
a wdéli, co je doméci hospic. Ostatni uvedli, Ze pojetamaci hospic* nikdy neslyseli.
Poté, co byla dotazovanym sind charakterizovdna domaci hospicov&epé
popsany sluzby, jez poskytuji domaci hospice, uvegiti z dotazovanych, Zze by byli
ochotni tyto sluzby vyuZivat a jeden responderit B®Znosti vyuZziti sluzeb domaciho
hospice spiSefiklanél. Zbylych deset osob uvedlo, Ze domaci hospica¥é peni pro
feSeni jejich situace pomoci a Ze by sluzeb domaudlspice nevyuzili. Bvody byly
nasledujici: velka psychicka 2atpro pe€ujiciho nebo celou rodinu a narusené rodinné
vztahy. Tyto pekazky nebyly z pohledu dotazovany@sitelné prosednictvim sluzeb

poskytovanych domacim hospicem.



5. Diskuse

Cilem prace bylo zjistit s jakymiigkazkami se potykaji rodinnitiplusnici
nevyl&itelné nemocnych osob, rozhoduji-li se, zdaégeiovat v domacim prosdi.

Vyzkum se uskutail v menSim nestatnim #Haeni nésledné pé
OSetovatelském centru Tereza v Praze 10, kde autorka rdky pracovala jako
oSetovatelka. Oslovila 15 osob,fipemz zamirné vybirala jen ty pibuzné, jejichz
blizky onemocal nevyl&itelnou chorobou, veréch gipadech se jednalo o terminalni
stadium nemoci. Za#tila se zarovié na g@ibuzné, u nichz byl patrny kladny vztah
k nemocnému, ktery se projevovalastymi, v mnoha ifpadech kazdodennimi,
navstvami. Divodem k tomuto cilenému v§tu bylo ziskani vzorku osob, které by
potenciald mohly mit zdjem p&svat o svého blizkého v domacim piesi. U osob,
které o své nemocné blizké neprojevovaly tak velijgm, autorkaiiedpokladala, ze o
moznosti doméaci @é v pfibchu nemoci a &em obdobi umirani prayplodobré
neuvazuji. Jejich odpedi na pokladané otazky by pro tuto praci ggmvyznam.
Vybér pribuznych nevylételné nemocnych byl dan stanovenym cilem préace.

P¥i osloveni vybraného vzorku osob byla autorka nmitekvapena ochotou
dotazanych fistoupit na rozhovor. Jejich ochota byk@jmeé do zn&né miry dana tim,
Ze \tSina dotazovanych znala autorku jako fSedtelku poskytujici p# jejich
blizkym. Autorka se domniva, Ze tento fakispél i k vétSi otewenosti oslovenych
béhem rozhovat, a tim i ke ziskani informaci, se kterymi bz e nes\fili.

Zakladni vyzkumna otazka, na nizélm byt touto praci odpaszeno, zsla:

S jakymi gekazkami se potykaji rodinnitiplusnici nevyléitelné nemocného, pokud
mu chgji v terminalnim stadiu onemoéni poskytovat p& v domacim prosedi?

V Uvodu rozhovat byla gibuznym nevyléitelné nemocnych poloZzena otazka,
zda zvaZovali moznost starat se 0 svého blizkémmacim prosedi. Z 15 dotazanych
jich 12 odpo¥délo kladre. Vypowedi byly konfrontovany s vysledky vyzkumu
uskut&néného M.KNAPKovou (14), ktera tutéz otazku polozilaipuznym nemocnych
v hospici v Rajhragl a uvadi, Ze &Sina dotdzanychibec neuvaZzovala o0 moznosti
doméci pée o nemocného. Dle nini autorky niZze rozdilnost ve vypadich



pravdpodobré zpisobovat fakt, Ze provedeny Wibresponderit byl zangrné vedeny
k osloveni osob, které mohou mit o domaci péjem.

Béhem rozhovakr byly piibuznymi nevyléitelné nemocnych osob
pojmenovany fekazky v trvalé p& o jejich blizké v domacim prastdi Respondenti,
ktefi maji zkuSenost s doméaci g€ jmenovali osobni zkuSenost s konkrétnimi
piekazkami. Ostatni jmenovali jertgkazky hypotetické, které by v takové situaci dle
jejich ndzoru vyvstaly. Dale dotazovani halia konkrétnich formach pomaoci, s nimiz
by pro € mohla byt domaci @& o nevyléitelné nemocného realizovatelna. Posledni

¢ast rozhovoru byla zagfena na po¥domi respondefito domaci hospicové pie

5.1 Diskuse kifekazkam branicim v rozhodnuti se praipe vazr nemocnéhai
umirajiciho v domacim progtdi a moznosti jejicheSeni

Ptibuzni nevyléitelné nemocnych mluvili o fekdzkach, které by dle jejich
minéni znemo#ovaly p&i o své blizké v doméacim prdstdi. Byly pojmenovany tyto
piekazky: fyzicka narénost pée, naruSeni rodinnych vztahnemoZznost zajishi
kontinualni pée o nemocného, finani nar@nost pée, psychicka natmost pée,
nemoznost poskytovani odborné zdravotnick&epbariérovost bydleni a zhorSené@é
o hygienu nemocného. Dalgilpuzni uvadli konkrétni formy pomoci, které by jim
pomohlyiesit narénou situaci a diky kterym by o svého blizkého mphktovat doma.

P&e o0 vazg nemocnéhdloveéka, zvlast imobilniho, je zpravidla fyzicky velmi
namahava. Toto tvrzeni the potvrdit kazdy zdravotnicky pracovnik. Fyzickou
narainost jako pekazku domaci @é o £Zzce nemocného uvély Zeny vyssiho &ku ¢i
Zeny se zdravotnimi obtizemi. Problém &yd zvlas€ ve spravné manipulaci
S nemocnym a ve ¥grpanici inaw z dlouhodobé néptrzité pée. M.KNAPKOVA (14)
zminuje fyzickou naroénost také jako jednu Zekazek uvéaghou blizkymi klient
hospice v Rajhradjako divod, pr@& by nevolili p&i v domacim prosgedi. Osloveni
videli feSeni tohoto problému v pomoci se zaignim fyzické pohody nemocného
prostednictvim feti osoby, ktera by dochazela k nemocnému a ponpaiigicimu se
zaji¥ovanim zakladnich pt#b nemocného. &Sina respondefituvadla, Ze by vyuzila
pomoc ,ne¢koho”, kdo by poskytl pdebnou péi, nedokdzala v3ak pojmenovat



konkrétni instituci, ktera by tuto sluzbu zajistiRouze dva dotazovani v této souvislosti
zminili agentury domaci gé a peéovatelskou sluzbu. Autorka se domniva, Ze tento
fakt swd¢i o celkovém malém pé&@domi o moznostech vyuzivani zdravotnich a
socialnich sluzeb.

Pfi pé&i o nevylgitelné nemocného v doméacim priedi by dle gkterych
responderit mohlo dojit k naruseni rodinnych vztaiNeshody mezi jednotlivyngleny
rodiny vzniklé v souvislosti s & 0 nemocného v domacim prieti by neumoznily
tuto p&i odpovidajicim zpsobem realizovat. Tento z#vvysloveny samotnymi
dotazovanymi potvrzuji i slova MBVATOSOVE (26), kterd uvadi dobré rodinné zazemi
jako jeden ze zékladnichiqulpoklad kvalitni domaci p& o umirajici.

VSichni dotazovani se shodli na nutnosti z&jist kontinuélni pé o
nemocného. Jako igkdzku vrozhodovani se pro domacicip® nevyl&itelné
nemocného tento problém vnimaly zZstmané osoby, které jej spojovaly tézZ s fifrdn
narainosti pée a to vzhledem knemoZnosti opustit na delSi dakbo trvale
zanestnani z dvodu diskutované @é. Tato skuténost potvrzuje domimku O.
JARKOVSKE (10), Ze obava ze ztraty za&stnani a fijmu mohou hréat velmi vyznamnou
roli v rozhodovani se pro péo vazre nemocného v domacim prieti. P&ujici osoby,

s nimiz provedla rozhovory v ramci vyzkumné sondyblasti doméaci hospicové (&
nebyly, s vyjimkou jedné, vazany pracovnim goem a ndly pravidelny gijem ve
form¢ dichoduci mateskeé.

VSichni dotazovani povazovali za velmiuleZité, aby byla nemocnému
poskytovana kvalitni 1ékaka a oSdébvatelskd pé&e. Vtomto bod se vysledky
vyzkumu ogt shoduji s vysledky prace RKOVSKE (10), ktera uvadi, Ze |ekska a
v autorkou provedeném vyzkumu, si v mnoligpgdech mysli, Ze v domacim piesti
neni mozné poskytovat optimélni zdravotni¢ip@emocnému, hlavn po strance
piistrojového vybaventi provadni odborrjSich zdravotnickych ukan Na druhé
strar¢, s vyjimkou jednoho dotazovaného, byli ochotnéigeat o nemocného v oblasti
hygienickych pateb, gipravy a podavani stravy, apod. Lze tétty, Ze oSeébvatelska
p&e je, dle dotazovanych, vdomacim piedi sndze zabezfitelna nez Iékiska.



Respondenti, k¢ maji zkuSenost s domaci gbé oSetovatelské ukony dokazali
provadt sami a ¥tSina ostatnich byfjvitala pomoc s provatim ®chto ukord ¢i
n¢jakou formu zadeni v oSabvatelské p&. K podobnému z&ru dosgla ve své praci
M. KNAPKOVA (14) zminujici potebu potenciondlnich pevateli zawit
v oSetovatelskych ukonech.

Obdobi umirani blizkéh&loveka je pro pibuzné zatzovou situaci, ktera klade
zvySené naroky na jejich psychik{l6) A praw psychickd narnost je, dle
dotazovanych, dalSi zgkazek p rozhodovani se pro domaci géo umirajiciho.
Zejména osoby, jejichz blizky se nachazel vtermind stadiu onemoemi,
poukazovaly na to, Zze by nebyly ony ani dal&nové rodiny schopni snaset trvale
pohled na utrpeni svého blizkého. Jako psychick&zzgasobi na pibuzné
nevyl&iteln¢ nemocnych téz dlouhodobostépe Je zajimavé, Zegstoze dotazovani
védéli, co by mohlo nefiznivé pasobit na jejich psychikdi zpisobovat zvysené nép
v rodinach, nefipoustli si priliS moznost jakékoli formy podpory ze strany odiikii.
Uvactli, Ze se s problémy musi vyrovnat sami. V tomtalbse vyzkum o@t shoduje
s vyzkumem MKNAPKOVE (14) uvadjici odmitave stanovisko respondiehktnabidce
psychické pomoci. Zaroviese vyzkum vSak rozchazi se studiiJ@RKOVSKE (10), v niz
respondenti uvadi pibu psychické pomoci na druhém raigtparadi dilezitost hned
za potebou zajistni kvalitni zdravotnické p&. Tuto neshodu si autorka vyHuje
rozdilnou zkuSenosti respondénte zmirnych vyzkumech. O. Jarkovska pracovala
s osobami, které o své blizkécpeali v domacim progeédi a autorka dotazovala pouze
potencionalni pgovatele.

5. 2 Diskuse k p@domi o domaci hospicovédpé

Dilcim cilem této prace bylo zjistit, jaké je golomi o domaci hospicové gié
mezi @ibuznymi nevyléitelné nemocnych. A take, zda by dotazovani byli ochotni
vyuZivat sluzeb domaciho hospice. Vyzkufimes| zajimavé vysledky.

Pouze iti z 15 dotazovanych &déli, co je to domaci hospicova @ a jaké
sluzby poskytuji doméaci hospice. Sest dalSich detazych uvedlo, Zeédi co je to
hospic, ale pojem ,domaci hospic” byl pr& meznamy. Zbytek respondéradpowdél



pouze negativh a z neverbalnich projévpii pokladani otazky tykajici se & pred
smrti nemocného, bylo patrné, Ze o tomto tématatgéetilis mluvit. Potvrzuje to jen
vSeobect znamou skutaost, Zze témata tykajici se smrti a umirani jsau gmesni
spoleénost ukitym tabu. (5) Jak ukazuje vyzkum zabyvajici se umiraninCR/
provedeny obtanskym sdruzenim Cesta ddmje vSeobecné pédomi o domaci
hospicové p& velmi malé. U {i ctvrtin dotazovanych ve zminém vyzkumu
pievazuje nazor, Ze se vnaSi zemi o umirani mludostaténé. (13) Nevelké
powdomi o hospicové e je jist¢ dano i malou medializaci tohoto typucpé,Po
pravde 7eceno je nutné fiznat, Zze médiaAiliS neoplyvaji snahouénovat se témam
bolesti a konce ZivotaZminuje se wlanku publikovaném ve Zdravotnickych novinach
feditel hospice ve ValaSském M#zi Robert Hune¥1)

Autorka respondefim kratce charakterizovala domaci hospicovolti pe
popsala sluzby poskytované domé&cimi hospici a Ugzj@ k zamysleni, zda by byl
ochotni vyuzZit &hto sluzeb. Dotazovani se shodli na tom, Ze mialetlomaci
hospicové p& je zajimava a sluzby poskytované domacimi hospmihou byt pro

umirajici finosem, pesto d¥¢ tretiny respondetodmitli moznost vyuzit této sluzby.



6. Zawr

V ramci této bakalgké prace byl proveden vyzkum s cilem zjistit, kyiai
piekazkami se potykaji rodinntiplusnici nevyléitelné nemocnych osob, rozhoduiji-li
se, zda o &ipetovat v domécim prosdi. V ndvaznosti na tento cil byla vyslovena tato
vyzkumna otazka: S jakymirgkadzkami se potykaji rodinnitiplusnici nevyléiteln¢
nemocného, pokud mu vterminalnim stadiu onericrchtji poskytovat péi
v domacim prosedi? Odpo¥d’ na vyzkumnou otazku byla ziskana predhictvim
patnécti rozhovdr s osobami, jejichz blizky onemagnnevyl&itelnou chorobou.

V rozhovorech byla definovana tat@da pekazek branicich pé o nevyl&itelné
nemocného v domacim présdi: fyzicka narénost pée, naruSeni rodinnych vztah
nemoznost zajishi kontinualni p&e o nemocného, finéni nar@nost pée, psychicka
narainost pée, nemoznost poskytovani odborné zdravotiepbariérovost bydleni a
zhorSeni p& o hygienu nemocného. Vyjmenovanigehto ekazek bylo dosazeno
splreni hlavniho cile této bakakké prace.

Také diti cile prace se poddo splnit. Prvnim didéim cilem bylo zjistit, co by
osobam, které cHi petovat o své nevylételné nemocné blizké v domacim priesdi,
usnadnilo pekonani pekazek, s nimiz se potykaji. Jednotlivi respondenédli tizné
piekazky, proto byla pro kazdého prioritni jina forrpamoci. Dotazovani po¥mé
jasre definovali potebnou pomoc, pouze dva vSak dovedli uvést i konknét
poskytovatele paebné sluzby. To #d¢i o Spatné orientaci dotazovanych v systému
zdravotnickych a sociélnich sluzeb.

Druhym dikim cilem prace bylo zjistit jaké je p&domi o domaci hospicové
p&i mezi @ibuznymi nevyléiteiné nemocnych a zda by zvazovali vyuziti sluzeb
poskytovanych domacim hospicem. Z vyzkumu vyplyndle po¥domi o doméci
hospicové pé je malé, jentit z patnacti dotazovanych ji dovedli charakterizovBale
bylo zjiS€no, Ze pouzeittina z dotazovanych by se pragddobrt rozhodla pro

vyuziti sluzeb domaciho hospice.



Na zaklad zjisttnych dat si autorka jako vydésti vyzkumudovoluje stanovit
dvé hypotezy, které by bylo mozné prietnictvim dalSich vyzkumnych praci potvrdit
¢i vyvratit:

1) R zajis€ni odborné zdravotni pé o umirajiciho v doméacim prostli a
poskytovani adekvatni finani podpory osob celodens peiujici o tohotoclovéka by
byla domaci hospicova pe oproti nyrjSimu stavu realizovanaast;ji.

2) Kladny gistup vSeckleni domacnosti je podminkou realizovant@®é umirajiciho
v domacim prosedi. Bez této podminky nelze ani za vyrazné ponmecistrany
domaciho hospice pékvalitné uskuté&novat.

Autorka spatuje prinos této prace zvlasv rozsteni powdomi v oblasti domaci
hospicové pé&e, k rtmuz doslo jiz Bhem jeji zpracovavani v autimé rodiné a okoli a
samozejnm¢ téZz mezi osobami, s nimiz byly vedeny rozhovorgkd zanistnanci
zarizeni, v #mZ vyzkum probihal, se podrafjnseznémili s problematikou doméci
hospicové pé&, mohou tedy o této moznosti hewos klienty zd&izeni ¢i jejich
blizkymi. Téma zpracované prace&ze také doplnit pohled lidi zabyvajicich se doméaci
hospicovou p#&, neba@ nabizi pohled z jiného uhlu, kterym jsou problénnyi
vyuzivajicich BZnou Ustavni p&. Autorka bude v&na za kazdého, komu tato prace
bude poditem k hlubSimu zamySleni nad popisovanou probldmiati

Autorka vnima doméaci hospicovoucpgako nezbytnou slozku pé o umirajici
a domniva se, Ze bydho byt rozSteno po¥domi o ni a fistup k ni pro SirSi wejnost.
Toho lze dosadhnout vybudovanim kvalitniés@éomacich hospic s ndvaznosti na
hospice lizkové. Zarova je ale také nutné odstram prekazek, které potencionalnim
pecovateiim brani v realizaci této pé. Uritym krokem ke zlepSeni pé o vazg a
nevyl&itelné nemocné se jevi novy systém fidahpodpory osobam zavislym nacpé
jiné osoby — tzv. Aspvek na péi. Kazdy ¢lovék bude jednou umirajicim, kdyZz ne
z jinych divodi, tak alespd proto by ngla byt p&e o umirajici zkvalitovana.
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8. Kli¢ova slova

= hospicova pé&e

= domaci pée

= domaci hospic

* nevyl&itelné nemocny
= umirani

= prekazky



9. Prilohy

Priloha ¢. 1 —Charakteristiky dotazovanych osob

1) Zena, 52 let, vysokoskolské ¢fhi, zandstnana
p&e o maminku, 78 let, dg: pravostranna paraparézaipe, vaskularni demence

domaci pée o vikendech

2) zena, 64 let,icchodkyre
p&e 0 manzela, 66 let, dg: kvadruplegie po CMP

domaci pée dvakrat azitkrat do roka na delSi dobu

3) muz, 50 let, zagstnany, vysokoSkolské vekni

p&e o tatinka, 76 let, dg: levostranné srdeselhavani, CHOPN

4) muz, 45 let, zasstnany, vysokoskolské ve@ni

p&e 0 maminku, 72 let, dg: ca prsu s kostnimi metastd, jiZ v terminalnim stadiu

5) Zena, 66 let,icchodkyre

p&e o manzela, 90 let, dg: ca prostaty, jiZ v terrimima stadiu

6) Zena, 29 let, matska dovolena, vysokoSkolské éahi
p&e o bahiku, 73 let, dg: CHOPN, nestabilni angina pectoris

domaci pée o vikendech

7) muz, 51 let, zagstnany, stedosSkolské vz#ani

p&e o maminku, 74 let, dg: ca Zhiku



8) muz, 46 let, zawstnany, stedosSkolské vz#ani
p&e o maminku, 72 let, dg: stav po CMP — probléemylsnlosti; ICHS

domaci pée o vikendech

9) Zena, 60 let,ithodkyre, stedoSkolské vz#ani

p&e o maminku, 86 let, dg: kolonorektalni karcinorhyj terminalnim stadiu

10) Zena, 54 let, zaystnanagast&ny invalidni dichod, vysokoSkolské vathni

p&e o tatinka, 89 let, dg: levostranna paraparézZaNB

11) Zena, 26 let, za¥stnana, sedoskolskeé vz#ani
p&e o bahiku, 81 let, dg: diabetes mellitus s mndémymi komplikacemi

doméci pée prilezitostreé (Vanoce, narozeniny)

12) Zena, 72 let,icchodkyre

p&e o manzela, 73 let, dg: ca rekta s metastazanaiteio

13) Zena, 48 let, zarstnana, sedoskolské vz&ani
p&e o maminku, 67 let, dg: CHOPN

14) muz, 52 let, zasstnany, stedosSkolské vzéani
p&e o maminku, 78 let, dg: bronchogenni karcinom

15) muz, 74 let, echodce
p&e o manzelku, 71 let, dg: osteopordza, nyni po elind panve, Alzheimerova
demence

domaci pée o vikendech



Piiloha &. 2— Struktura rozhovoru

» VAS blizky je vaz& nemocny/umirajici a nyni je hospitalizovany. Uuwedojste
nékdy o moznosti starat se ¢jiv domacim prosedi?

Pokud ano, z jakéhaidodu?

 V piipad, Ze by se zdravotni stav VaSeho blizkého zhorSiby by

s s

pravdpodobné, Ze se blizi smrt, kde bysteigilipaby zenel? (doma, v hospici,
v nemocnici, v iéebre dlouhodold nemocnych, v domédichodai, jinde)

Z jakého dvodu?

* Myslite si, Ze p& o Vaseho blizkého, ktery je v&nemocny/umirajici, by
byla vdomacim progdi realna nebo by se vyskytlyegazky, které by ji
znemoznily?

ZKkuste, prosim, ifipadné pekdzky pojmenovat.

« V pripad, Ze byste se iips mozné fekazky rozhodli pgovat o svého blizkého
doma, co by vam tuto peusnadnilo?

Jakou pomoc ze strany zdravotnickych a sociélnftituci byste uvitali?

A s

(odbornou zdravotnickou /provédi slozigjSich Ukom/, zajiSeni béznych Ukon pé&e o

nemocné /myti,/gbalovani, .../, pomocivyrizovani socialnich davek, poradenstvi, jinou)

» Slyseli jste gkdy o domaci hospicove @é
Vite, co je to domaci hospic?
Vite jaké sluzby domaci hospic poskytuje?

» Byli byste ochotni vyuzZivat sluzby poskytované dema hospicem(zajiseni
odborné Iékaské pée, provaeni slozigjSich zdravotnickych Gkdén zapijceni potebnych
pomicek, atd.y
Pomohla by Vam tato pomoc vgkonani pekazek vzniklych p pé&i o vazre

nemocného doma?



