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Podékovani

Timto bych rada podékovala mé vedouci bakalaiské prace Mgr. Emé Hresanové, Ph.D. za
cenné profesionalni rady, pfipominky a metodické vedeni prace. A v neposledni fad¢ bych

chtéla podekovat respondentiim, jejichz odpovedi byly zakladem mé prace.
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1 UvVoD

Tato bakalarskd prace se zabyva problematikou domadci paliativni péce
Z pohledu pecujicich osob. Nejdiive bych v tomto uvodu chtéla upozornit na negativni
dopad demografického starnuti ve smyslu stale rostouciho pocetniho stavu v
postproduktivni slozce obyvatel. Tento demograficky proces v soucasnosti predstavuje
nezastavitelny trend vyvoje vékové struktury obyvatel ve vétSin€ vyspélych statech
Evropy a to véetnd Ceské republiky, ktery se promitdi do mnoha aspekti jejich
spolecenského zivota mimo jiné i v poskytovani socidlnich a zdravotnich sluzeb jim
urCenych. Jedna se o vyznamny spolecensky problém, ktery se tyka néas vSech a je
potieba se jim zabyvat a hledat mozna feSeni péce o nesobéstacné nebo umirajici osoby.

V soucasnosti nelze povazovat v evropském prostiedi za samoziejmost to, Ze se
déti staraji o své starnouci rodiCe, ktefi jejich pomoc ve vys§im veéku potiebuji a
16¢bé nemoci, které jesté v nedavné minulosti vedly k diivéjsim umrtim, se prodluzuje
pramérny vék spole¢nosti. Podle statistiky CSU bylo v roce 2004 zastoupeno 14%
populace ve véku 65 a vice let a v roce 2014 tento udaj vzrostl na 17,4 %. Do roku 2030
je ptedpokladany nartst stfedni varianty prognozy CSU na 24 % (Cesky statisticky tad
20. 08. 2015). Zatizeni pro dlouhodobé nemocné jsou z pravidla pln¢ obsazena, coz ma
za pricinu narlst potfeby finanénich prostfedkd vénovanych péci o né. Obdobnou
situaci 1ze shledat i v domovech pro seniory, v domovech se zvlastnim reZimem a v
dal§ich podobnych zafizenich zajistujici zdravotné socidlni sluzby. Tento fakt tak
jenom potvrzuje, ze instituciondlni zakladna pro tyto potieby nebude do budoucna
stacit, proto je nezbytné mnohem vice rozvijet podporu domaci péce.

V 1été v roce 2016 byl katedrou sociologie Zapadoceské univerzity realizovan
vyzkum s nazvem: ,,Zmapovani potieb, spokojenosti a ocekavani, v€etné predikce
vyvoje, v oblasti socialnich sluzeb v Plzni* (Van¢ et al. 2016). Vyzkum se také zabyval

3 1
tzv. sendvi¢ovou generaci.

Y Terminem sendvicovd generace oznacujeme osoby, kterym hrozi, Ze jejich domdcnost bude pecovat o
osoby ze dvou riznych generaci — z generace jejich rodicit a z generace jejich déti. Presnéji v této studii
termin sendvicova generace chapeme jako dotdizané, kteri maji alespon jedno dite mladsi 18 let, a
zaroven potencialné maji na starost alespon jednoho seniora. Takovym seniorem chapeme osobu, kterd je
bud (a)za a) starsi 65 let, nebo (b)za b) pobira nékterou z forem penze (tj. starobni, invalidni,
predcasnou), a nebo(c)za c) zdravotni stav osoby vyzaduje péci alespoi jednou mésicné. Abychom tedy
dotdazanou osobu zaradili pod termin sendvicova generace, musi odpovidat nasi definici seniora alespon
jeden z jejich rodicu, i jeden z rodicii partnera ¢i partnerky, a jeste musi mit vyse zminéné dite mladsi 18
let“ (Vané et al. 2016, 38).



Z 900 respondentti vyzkumu 213 jich spadalo do definice sendvicové generace,
coZ je bezmala jedna ¢tvrtina populace. Cisla jsou to vysoka, oviem rovnéz z analyzy
vyplynulo, Ze vétSina domécnosti by se rdda o své rodiCe postarala, ale neni na situaci
fakticky pfipravena, tudiz feSeni a tiha situace rodin se nejspiSe pfesune na ramena
Odborti socialnich sluzeb a jinych kompetentnich ufadi a instituci. Ptredpoklad je
takovy, ze na zakladé¢ demografickych proudd se bude pocet lidi, ktefi spadaji do
definice sendvicové generace, pohybovat mezi jednou pétinou a jednou cCtvrtinou
populace. (Vane¢ et al. 2016, s. 38-39).

Sendvi¢ova generace je zavisla na demografickém poklesu, starnouci populaci,
stoupajicim prameérném veku prvorodicek a véku doziti. Rozvoj domaci paliativni péce
a jeji veétsi systémova podpora bude nutné ze vSech spolecenskych hledisek, véetné toho
ekonomického. Tolik domovi pro seniory, které by mohly teoreticky stacit, nebude
mozné postavit a hlavné obslouzit.

Starnuti populace je velmi slozité a komplexni téma dnesni spolecnosti. Kdo se
postara o zvySujici se pocet nesob&stacnych lidi? Na téma je mozné se podivat z mnoha
uhli pohledu. Existuje vice moznosti mist, kde 1ze o umirajici peCovat a stejné tak je
mnoho typl poskytované péce pro umirajici osoby. Jedno z feSeni této situace vidim v
moznosti domaci paliativni péce.

Vyzkum agentury Stem/Mark a hospicového sdruzeni Cesta domi pfinesl
zavery, ze 78 % lidi by si pralo umirat doma, zaroven poukazal na minéni zdravotnik,
kdy 88 % zdravotnikli domov povazuje za nejlepsi misto pro tyto pacienty. Realna ¢isla
jsou takova, ze cca 80 % lidi neumird doma, ale v rlznych socialnich zafizenich.
Vétsina Cechti by tedy chtéla zemiit doma, ale tuto moZnost nemi a umira
Vv nemochnicich a jinych zafizenich (Data umirani 2013). Pro¢ Cesi neumiraji tam, kde
by chtéli?

M4é empirickd ¢ast prace se vénuje ttem piipadovym studiim, na kterych chci
ukazat, co jsou hlavni problémy malo praktikované¢ domaci paliativni péce a jaka jsou
mozna feSeni téchto problémi. StéZejni bod této problematiky bezpochyby je, na
zaklad¢ ¢eho se lidé rozhoduji, zda umisti svého umirajiciho blizkého do jednoho ze
socialnich zatizeni, nebo ho naopak nikam neumisti a rozhodnou se o n¢j peovat sami.

Zavaznost tohoto tématu je nezpochybnitelna a protoze se jedné o problematiku,
ktera je v soucasnosti velmi aktualni a dotyka se kazdého kolem nas, rozhodla jsem se

tomuto tématu vénovat praveé v této praci.



Teoreticka ¢ast prace popisuje problematiku domdci paliativni péce. Nejprve
poukazi na to, jak se v pribéhu historie proménil pohled na umirdni. Pfedstavim
paliativni péci, dale pak domadci paliativni péci, na kterou se zaméiim podrobnéji.
Porovnam modely umirani v nemocnici a v domacim prostiedi. Pfedstavim aspekty,
kterym je dulezité veénovat pozornost pifi postupech dosahovani co nejkvalitnéjsi
paliativni péce. Jednd se mi zejména o to, jakym vlivim je vystaven clovék pii
rozhodovani o misté paliativni péce.

V praktické casti se zabyvam tiemi ptfipadovymi studiemi, na nichz zkoumam
domaéci paliativni péci z pohledu pec€ujicich. Ze tii piipadovych studii vyvozuji zavéry a
opirdm je o teorii. Zabyvam se zejména tim, na zékladé ¢eho se respondenti rozhodli
pro domaci paliativni pé¢i o umirajiciho ptibuzného, jaké aspekty pro kvalitni paliativni
péci jim byly zajistény, jaké vyhody a nevyhody pro né tento druh péce predstavoval a

jak celou zkusenost s pé¢i o svého blizkého hodnoti.

Prace vychazi ze sociologie péce. Neni tomu tak davno, co se v socidlnich
védach zacal diskutovat koncept péce. Jedna se o koncept, ktery se sklada ze dvou
aspektii. A to jak z emocionalni, tak praktické (pracovni) roviny. Péfe muze byt jak
placend, tak i v jistém smyslu neviditelna a neplacend. Je vhodné, aby byla péce o
umirajici ptibuzné financovédna statem? Pro€ je prace vV oborech péce hiife placena nez
prace v napfiklad ekonomickych oborech? Tento problém vyvstal viditeln€ji na povrch
v dobé, kdy se v rozvinutych zemi zacalo stale vice Zen zapojovat na pracovnim trhu.
Vysledkem bylo, Ze se u Zen snizil zajem o tyto obory péce z diivoda jejich horSiho
finan¢niho a spolecenského ocenéni. Teorie péce je rozdelena podle toho, jak velkou
vidi v péci socialné pozitivni hodnotu, nebo jak hodné vidi tézkost tohoto oboru. Jedna
se pfedevSim o teorii, kdy chapou péci jako spoleCensky abstraktni moralni ideal.
Zamg¢iuji se na socialni politiky systému péce a jeho spolecenského uznani. DalSim
z teoretickych pfistupit jsou koncepty mezigeneratni solidarity, které se zabyvaji

zejména poskytovani péée seniorim v rodinach (Dudova 2015, s. 14-19).



2 PALIATIVNI PECE

Paliativni péce je zpusob péce o umirajici osoby a jejich blizké. Poskytuje
efektivni pomoc, kde bézné 1écebné praxe a okoli prestavaji fungovat (Kalvach et al.
2004, s. 7) Haskovcova uvadi, ze radikalni 1écba v dnesni dobé mize byt ukoncena,
pokud je neefektivni, ale péfe ukoncena byt nesmi. Tou miize byt péce paliativni
symptomatickd, nebo dale i terminalni.* ® Pfedpoklad k zahdjeni paliativni péce je
prioritni, pokud ocekavany piinos kurativni 1écby neni takovy, jaky byl pfedpokladan,
ale naopak dusledky 1éCby jsou horsi nez predvidané zlepSeni (HaSkovcova 2000, s.
36).*

Paliativni péce je urcena ke zlepSovani kvality Zivota umirajicich. Také se stara
0 potfeby umirajicich a zachovani jejich dustojnosti. Jejim hlavnim cilem je zajistit
kvalitu zivota umirajicich (Kalvach et al. 2004, s. 7). Kvalita zivota je néco, co ma pro
kazdého subjektivni vyznam. Kazdy nemocny se musi vyrovnat se ztratami, které jeho
nemoc doprovazi. Tato uskali a omezeni diky nemoci nemusi znamenat ztratu kvality
zivota, kazdopadné¢ tato uskali a omezeni by méla byt néjak kompenzovana. Naptiklad
u onkologické 1écby, kde je dilezité snazit se dosdhnout, aby se pacient citil
pfinejmensim pomérné dobie (Vorli¢ek et al. 2004, s. 431). Kvalita zivota je reakci na
socialni, fyzické, psychické a dusevni potieby kazdodenniho Zivota ¢loveka (Vorlicek et
al. 1998, s. 299).

Dale je paliativni péce urCena k péci o individudlni potfeby umirajicich, kdy
respektuje jejich rozdilné hodnoty. Diky paliativni péci mize byt u pacienti velmi
dobie utéSena bolest a zmirnény dalsi jiné negativni symptomy umirani. Spolupracuje
I sjinymi obory a jeji podstatnou casti jsou psychologicka, lékaiska, spiritudlni
a socialni hlediska. Paliativni péce je postavena na tom, Ze neoddéluje umirajici od
jejich socidlnich vazeb, které jsou pro né& pfirozené. Naopak jim pomahd, aby jejich
ptibuzni byli s nimi v prostfedi, které je umirajicim blizké, kde se citi v poslednim

obdobi svého zivota 1épe (Kalvach et al. 2004, s. 7).

2 Symptomaticka 1étba se snazi hledat jednotlivé piiznaky nemoci (niadorového onemocnéni) I&cit je,
nebo alespon zmirnovat. S postupem onemocnéni se piechazi z 1écby symptomické na péci terminalni.

3 Terminalni péte je péte o pacienta v poslednich chvili jeho Zivota. Je obsaZena v paliativni pégi
(Spinkova et al. 2004, 34).

* Kurativni 1é¢ba ma za cil absolutni vyléeni nadoru. Ve vétsing piipadii se tak snazi s pouZitim
kombinace 1é¢ebnych zpisobt a také 1ékt. Usiluje o vyléeni i za cenu toho, Ze nemocny bude mit trvalé
nasledky.



3 POSTUPNA ZMENA ZPUSOBU A UMIRANI VE SPOLECNOSTI

Zivot ¢lovéka je podminén smrti a smrt je podminkou Zivota“ (Haskovcova
2000, s. 23). Umirani je posledni etapou lidského Zivota. Jedna se progresivni nebo
neocekavany pocatek pozvolné disfunkce organismu, kdy kolabuje fizeni systému
oragnismu. Tento proces je jiz nenavratny (Haskovcova 2000, s. 23).

V priibéhu historie si fakt smrti lidé vzdy uvédomovali, ale akceptovani smrti se
béhem historie ménilo. Jiz velmi ddvno v minulosti byla smrt chapédna jako dualezity
meznik mezi tim svétskym Zivotem, ktery byl bran jako kratkodoby a krusny, a mezi
zivotem po smrti, nebeskym, oznaCovanym jako vécny. Nadnesen¢ feceno diive bylo
pfirozenéjsi zemfit nez zit. V predeslych 200 letech byl lidsky Zivot prodlouzen a diky
tomu zivot po smrti pfiSel o vyhlidky. I pies viru nebo neviru v Zivot po smrti je hlavni,
ze svétsky zivot se stal vyznamnéj$im (Haskovcova 2000, s. 23).

Diive byla smrt viditelnéj$i a byla povazovana za obvykly prvek Zivota. Nemoci
m¢ély kratsi casové trvani diky 1é¢ebnym zékrokim, které odsouvaly smrt nemocnych.
Lidé casto umirali na vetejnosti v ne€istém prostiedi bez zdravotni pomoci. Umirdni

doma bylo také jedno z nejcastéjSich mistech umirani.

Paliativni medicina se mize zdat jako nova praxe, ale neni tomu tak, jedna se
0 nejstarsi medicinu vubec. Jiz v diivéjSich dobach bylo hlavnim poslanim 1ékait
a sester prave utéSeni bolesti umirajicich a jejich doprovéazeni v poslednich chvilkach.
Délo se tak praveé hlavné v domacim prostiedi. Pokud umirani probihalo v nemocnicich,
byl umirajici doprovazen rodinou, blizkymi a duchovnimi spole¢né se zdravotnim
personalem. V 19. stoleti se pak vlivem industrializace a presidlovani obyvatel do mést
zacal rozSifovat fenomén, ze lidé umirali sami. Diky tomu se pak zacaly zfizovat
chudobince. Posléze ve 20. stoleti pak nemocnice a uUstavy, kde byly umirajicim
zajiStovany zakladni potreby a také ,,soukromi* bilou plentou a také se umirajicim
zajiStovaly zakladni potieby a také “soukromi‘ bilou plentou (Markova 2010, s. 13).

, Lidé byli behem celého stredovéku az do doby romantismu se smrti smireni,
brali ji jako prirozenou soucdst zZivota, na kterou reagovali spolecné vzitymi ritudly.
Oproti tomu moderni spolecnost povazuje smrt za néco negativniho. Vnima ji jako
prekvapivé naruseni vseho, co predchazelo. Spolecnost smrt vytlacuje a tvari se, ze Zivot
jde dal, jako by se nic nestalo — smrt jednotlivce nijak neohrozuje kontinuitu

spolecnosti*“ (Ptidalova 1998, s. 347).



V nékterych spolecnostech se nemluvi o smrti, protoze je povazovana za néco
straSlivého. Détem neni ukazovana pravda o smrti a pravda se nahrazuje se vymluvou
jako: ,,Babicka odjela na dlouhou dovolenou®. Dité pak ¢asem ztraci divéru k dospélym
a je tim poznamenano. VétSinou lidé umiraji v nemocnicich, ale pokud ndhodou né¢kdo
umira doma, déti se poslou nékam jinam, abychom je chranili pfed negativnimi zazitky,

Vv disledku toho se nemohou s umirajicim rozloucit (Kiiber-Ross 1992, s. 10).

Smrt je v dnesni dobé typicka v nemocnicich nebo dalSich socialnich zafizeni,
kde zemte 80-92 % lidi. Lékarskd nebo zdravotnickd praxe je pacientovi umoznéna
vzdy. Ztoho lze vyvodit zavér, ze smrt je medicinalizovand, tzn. nejedna se jiz
0 pfirozeny jev, ale spiSe o 1ékarskou praxi. (Bartlova 2005, s. 64).

Ptevoz do nemocnice jako prvni stddium umirani? Pokud je umirajici vytrZen ze
svého ptirozeného prostiedi a proziva posledni dny svého Zivota v nemocnici ma to na
n¢j negativni vliv. OSetiujici persondl je vyskolen k tomu, aby nebyl pacient zanedban
fyziologicky, ale jeho psychicky stav je opomijen. Citové potieby pacientil se jiz dlouhd
léta nezménily a my bychom se jimi méli inspirovat pii zachazeni s pacienty na konci

jejich zivota (Kiiber-Ross 1992, s. 11-13).



4 POROVNANI INSTITUCIONALNIHO A DOMACIHO PROSTREDI

Pokud porovndme umirdni v nemocni¢nim, nebo V nékterém ze socidlnich
zatizeni a domacim prostiedi, hlavni rozdil mezi t€émito misty je v ptistupu k pacientovi.
V nemocnici se neustale zamétuji na 1€cbu a snazi se o co nejdelsi prodlouzeni zivota
pacienta, takze ten je do posledni chvile podrobovan ukontim jako odbéry krve,
resuscitace a jinym béznym postuptim, které pro n¢j nejsou dilezité na rozdil od toho,
jak se citi, jedna se hlavné o pocity tzkosti, bolesti a dusnost. Zejména pievoz pacienta
do nemocnice v terminalni fazi Zivota je pro néj zni€ujici, protoze ztrati pocit domaciho
prostiedi (KubeSova et al. 2003, s. 50). Jednim z moZnych feSeni této situace je
sestaveni multidisciplinarniho paliativniho tymu uvnitf nemocnic, ktery by se soustiedil
na potieby umirajicich pacientli a vytvofeni vhodného prostfedi pro tyto pacienty
(Markova 2010, s. 26).

Na druhé strané stoji domaci prostiedi, nebo socidlni tstav, kde pacient stravil
delsi dobu a zvykl si tam. V téchto mistech je kladen diraz na pocity pacienta, aby se
citil jako v doma, neosamoceny a v dostateném soukromi. Neni jiz podrobovan
I1¢katskym tkonlim, které by se snazily zachrénit Zivot pacienta, diraz je kladen na jeho
psychickou pohodu (Kubesova et al. 2003, s. 50).

Jak média, tak fada odbornikii v poslednich dvou desetiletich silné propaguje
premisténi péce z instituci do doméaciho prostiedi a zdliraznuje jeji pozitivni vliv. Diky
domaci péci se upeviluje mezigeneracni solidarita a finanéni néklady statu klesaji.
Problém domaci paliativni péfe nastavd v piipadé, kdyZz neni nikdo, kdo by se
0 nesobéstacnou osobu mohl postarat. Nebo v pfipadé, ze Zena, kterd by se méla o svou
blizkou osobu postarat nema partnera, ktery by mohl pfedstavovat praktickou pomoc
a oporu. Problémy nastavaji také v ptipad¢ nedostatecnych financi, kdy pecujici osoba
opustila zaméstnani. Komplikace také mlZe nastat v situaci, pokud je n€ktery z rodich
rozvedeny, zejména otec, protoze dcery maji vétsi tendenci postarat se o matky, jelikoz

se zpravidla ve vétsi mite podilely na jejich vychové (Dudova 2015, s. 154-155).



5 DOMACI PALIATIVNI PECE

Jsou urcité podminky k zahdjeni domaci paliativni péce. Aby se tak mohla stat
musi se jednat o pacienta umirajiciho na jakoukoliv nevylécitelnou nemoc, podrobné
obeznameného se svym zdravotnim stavem a pokud je to mozné, mél by rozumét, co to
pro n¢j znamend. Nemocny musi védét, co domaci paliativni péce obnasi a souhlasit
S ni. Na druh¢ stran¢ stoji rodina, kterd ma také podminky a to, ze také rodin€ musi byt,
jak to moznosti dovoli, sd€leny vSechny mozné informace o stavu a prognoze
postupujici nemoci jejich umirajiciho piibuzného. Dalsi podminkou je, Zze pokud je
rodina obeznamena se situaci a jeji vaznosti, kterd obnasi urcitd pozitiva, ale i uskali,
souhlasi se zdsadami domaci paliativni péce a jeji aplikaci, tzn., Ze je rodina je ochotna
participovat na péci o pacienta s tim, Ze v rodin€ nebo jeho okoli je ¢lovek, ktery prebird
veskerou zodpovédnost za pé¢i o umirajiciho piibuzného (Spinkova et al. 2004, s. 13-
14).

Existuji dva typy rozdéleni domaci péce. Prvni je rozdéleni z hlediska
terminologie na péc¢i realizovanou odborniky ,.,home care” a péci realizovanou laiky
,home help* (Haskovcova 2000, s. 49).

»Home care“ je péce o pacienta V jeho pfirozeném prostiedi ve spolupraci se
zdravotniky. O pacienta se stard na zdklad¢ zvlastnich podminek. Celkova paliativni
péce o pacienta, jakéhokoli véku a s jakoukoli diagnézou nemoci obsahuje 1 veskera
lékatska opatteni, jako je vySetfeni pacienta, oSetfovani, rehabilitace, socialni sluzby
a snaha o dosaZeni, co nejlepsi kvality Zivota. S tim, Ze je do provadéni péce v¢lenéna
rodina, ptatelé. VSichni, v€etné¢ umirajicitho pacienta, se podileji 1 na rozhodovani
0 postupech domaci paliativni péce (Tomes et al. 20015, 30). Doméci péce je obsazena
VvV systému zdravotni péce, jakoZto 1 v komplexu paliativni péce. Pokud jde o osobu,
kterd vyzaduje domdci paliativni péci, je nezbytné, aby nebyla jakymkoliv zpisobem
diskriminovana, jako  napfiklad  stdffim, typem = onemocnéni,  geografii,
socioekonomickym statusem ¢&i finanénim zabezpeéenim (Spinkova et al. 2004, s. 13).

Druhé rozliSeni domaci péCe na zéklad¢ organizace péce. Za prvé se jedna
0 poskytovanou péc¢i hlavné rodindm nebo jednotliveim, kde se pracuje s prevenci
proti AIDS, zvladnuti hygieny, feSeni jidla. Provadi se zejména v zemich tfetiho svéta.
Za druhé¢ jde o péci, kdy se u nemocného v jeho domacim prostredi stiidaji zdravotnici
i zprostiedkovatelé sluzeb socialnich. Tento typ péée je rozsifeny v Ceské republice

a i Vv zemich jako je napf. Kanada. V CR ale byva realita v praxi jina, do domacnosti



dochézeji pouze osetfovatelky, kdy ale v CR v praxi realita byva jina a vétdinou do
domacnosti dochazi pouze pecovatelky. Poslednim typem organizovani péce je piipad,
kdy pacient je s jednotkou intenzivni péce situovan ve svém obyvacim pokoji. Jedna se
o domaci hospitalizaci, coz je extrémni forma, ktera se ptiliS neprovozuje, jelikoz je
velmi finan¢né nakladna. S touto domaci pé¢i se miizeme setkat ve vyspélejsich zemich
(Haskovcova 2000, s. 49-50).

V Ceské republice existuje nékolik organizaci, které se zaméfuji na domaci pééi
0 umirajici osoby. Jednou z hlavnich je Diakonie s projektem: Pecuj doma, kterad
pomaha lidem s péc¢i o seniory. Dale pak naptiklad neziskova organizace Cesta domd,
ktera poskytuje odbornou péci umirajicim a jejich blizkym, spole¢né s provozovanim
domaciho hospice a poradnou pro umirajici a jejich blizké. Dalsi ne tak cEinnou
organizaci je Asociace domaci péce poskytujici klientiim obsahlé mnozstvi sluzeb, pro
ty, co jsou bud’ chronicky ¢i dlouhodobé nemocni, postizeni aj. Zdravotni sluzby

poskytuje v klientové domacim prostiedi.

5.1 Tym domaci paliativni péce

V idedlnim ptipad€ je pacientovi a jeho rodiné k dispozici specialni tym doméaci
paliativni péce, ktery je nepfetrzité k dispozici. Muze se skladat se z 1ékate, zdravotni
sestry, socidlniho a administrativniho pracovnika, $éfa dobrovolnikii a ptipadné
psychologa, oSetfovatele, fyzioterapeuta, socialniho a spiritudlniho pracovnika
a dalSich. Tento tym mezi sebou spolupracuje a je vyskolen a specialné veden. Podili se
na lécbe nebo zmirnéni vS§ech moznych symptomil nemoci, jako je velmi Casto bolest.
Doméci paliativni péce ma souhrnné€ zajiStovat péci o psychicky, fyzicky, socidlni
a duSevni stav jak umirajiciho pacienta, tak i jeho rodiny. Rodina miize mit nejméné
rok po smrti blizkého k dispozici paliativni tym pfi jakychkoli problémech, napf. citové
vyrovnavani se se ztratou blizké osoby. Tato specializovand paliativni péfe miiZze byt
poskytnuta riznymi organizacemi nebo zaiizenimi (Spinkova et al. 2004, s. 13).

Bohuzel realita je v souCasnosti jind a v praxi tym domaci paliativni péce piilis
nefunguje, kdyz uz tak pouze ve velkych méstech, ale jinde, jako tfeba na venkove,
domaci paliativni péci tym k dispozici neni. Na vesnicich a v mensich méstech jsou

spise dostupné pecovatelky, které zajisti nezbytnou pomoc roding.’

® Rozhovor respondentka C. 10. 3. 2017



5.2 Vyhody a nevyhody domaci paliativni péce

Existuji jednotlivd moznd uskali a divody, pii kterych mize byt doméci péce
ukoncena. Pokud dojde k celkovému vycerpani sil v rodiné, nebo se objevi dalsi
podstatna potiz, kterou rodina jiz nezvladne fesit, pokud by byl nemocny stale umistén
vV domaci péci. Mize se napiiklad jednat o nemoc osoby, ktera pecuje o umirajiciho.
Muze se taky stat, ze péfe o umirajiciho je na rodinu pfili§ naroc¢nd, co se tyce
odbornosti a neni mozné, aby si ji osvojila. Dale se mtize vyskytnout problém z hlediska
bydleni. SvatoSovd uvadi, ze neni vhodné, aby se rodina kviili nevylécitelné
nemocnému pacientovi sebeobétovala, protoze to mize narusit po pospolitost rodiny.
Avsak omezeni v ramci rodiny je pravdépodobné (Svatosova et al. 1995, 86).

Dobrym piikladem jsou dlouhodobé pecujici osoby. Jedna se o lidi, ktefi pecuji
napf. o pacienty s demenci nebo s Alzheimerovou chorobou. VétsSinou se jedna o péci,
ktera trva v praméru 6-8 let, vyZzaduje hodné trpélivosti a sebeobétovani. Pecujici to
ovSem velmi cCasto nezvladaji a svéfuji svého blizkého do domova se zvlaStnim

rezimem.

Jedna z vyhod domaci paliativni péce je, ze respektuje potieby pacienta a to jak
jeho prirozené prostiedi, tak jeho nedilné potifeby a hodnoty, jakozto osoby a jeho
kvality Zivota (Tomes et al. 2015, s. 30).

Alzbéta Hanzlikova ve své knize Komunitni oSetrovatelstvi (2007, s. 247) uvadi
Sest vyhod domaci paliativni péce:

1. hospodérnost — pokud se pacient a rodina rozhodne pro domaci paliativni péci,
tak se hospitalizace pacienta ukoncuje ihned, jak je to mozné a tim se sniZuji
naklady na péci o pacienta.

1. Mnohostrannost — diky multidisciplinarnimu tymu pecuji o pacienta
specializovani odbornici z riiznych tad.

2. Individualizovana péce — domaci péce vychazi z individualnich potfeb pacienta.

3. Komplexnost — domaci péce je kombinaci riznych aktivit.

4. Dlouhodobé péce — trvani péce zavisi na pacientovi a jeho rodiné, délka trvani
neni omezena ani stanovena.

5. Podpora zdravi — pacientovi jsou mimo jiné poskytnuty i sluzby prevence a to

primarni, sekundarni a tercialni.
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5.3 Aspekty domaci paliativni péce
Aby bylo dosazeno co nejlepsi paliativni péce je potieba se vénovat aspektim
pé&e o pacienta, které jsou nasledujici (Spinkova et al. 2004, s. 15):
- Struktura a postupy péce
- Fyzicka hlediska péce
- Psychologicka hlediska péce
- Socialni hlediska péce
- Duchovni a existencidlni hlediska péce
- Kulturni hlediska péce
- Specificka hlediska péce a pacienty v termalnim stadiu
- Etické a pravni hlediska péce
V domaci paliativni péci je potieba se témto aspektim vénovat, aby umirajicimu
byla zajiSténa co nejlepsi kvalita zbyvajiciho zivota. V praxi ale postupy paliativni péce
Casto probihaji intuitivné. Podle aktudlni situace, né€kdy se ani na nékteré praxe
nedostane. Také to zavisi na aktivit¢ samotné rodiny, podle toho kolik si dohleda
informaci a sluzeb. A zodpovédnost za tyto tikony spadé také na ochotu doktord, ktera
Casto velka ne:byvél.6
Projekt rozvoje paliativni péée v CR zabyvajici se problematikou nedostateéné
paliativni péce v Ceské republice uvadi oblasti, které povazuje za nejdilezitgjsi v feseni
této situace. Jedna se o nedostatecné vzdélani 1ékait a zdravotniki v oblasti paliativni
péce, zlepSeni péce o umirajici osoby v institucich, zlepSeni 1€cby bolesti u umirajicich

a také o celkové zlepseni domaci paliativni péce (Kalvach et al. 2004, s. 81).

5.3.1 Struktura a postupy péce

Pfi utvateni struktury a postupu péce je tfeba se zaméfit na spravné posouzeni
pacientova stavu. V této chvili spolu spolupracuji paliativni tym s dal§imi lékaii. Vzeslé
informace jsou pak konzultovany a posuzovény ¢leny rodiny, odborniky, lékari
a samoziejmé pacientem. Je pfi tom zohlediovan fyzicky, psychicky, socidlni,
spiritualni stav pacienta, jeho preference, podminky pro zapoceti doméci paliativni
péce. Také se toto zohlednuje u urCovani cile a planu péfe na zikladé¢ diagnozy,

informacich a nazord jednotlivel, ktefi jsou soucasti péce. Plan muize byt v pritbé¢hu

® Rozhovor respondentka C. 10. 3. 2017
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péce pozménén, ale musi byt pfi tom respektovany vSechny aspekty, které na sebe
navazuji a vzajemné se prolinaji. Ve spolupraci pacienta a rodiny je rozhodovano
0 preferen¢nim misté péce. PéCe probiha na zéklad¢ kooperace pacienta, rodiny, 1€kaf,
tymu paliativni péce, kdy jsou mezi nimi sdélovany vSechny potfebné informace a ty

jsou také zaznamenany (Spinkova et al. 2004, s. 15-18).

5.3.2 Fyzicka hlediska péce

Nejcastéjsi symptomy v terminalnim stavu pacienta jako je bolest, pocity na
zvraceni a zvraceni, zacpu, dusSnost, pocit vycCerpanosti, tinavu, nespavost, depresi aj.
Pokud to situace vyzaduje, je na urCité symptomy osloven specialista, se kterym se
komunikuje (Skala et al. 2011, s. 9).

Péce se také zamétuje na oblasti, které spadaji pod osetfovatelstvi, jakymi jsou
hlavn¢ starost o kiizi, zamezovani prolezenin, vyzivovad oblast, pacientovo
vyprazdnovani, ptisun tekutin, aplikace injekci, oSetfovani dutiny Ustni a dychacich cest
Ale hlavni pozornost je soustfedéna na bolest, na jeji kontrolu a odstranéni, nebo
alesponi na jeji mirnéni. Rodina je vzdélana tak, aby mohla bezpecné a nélezité peCovat
o jejich umirajiciho ptibuzného. Je ji umoznén pfistup k prostiedkim k feSenim

naléhavych situacich (Spinkova et al. 2004, s. 18-19).

5.3.3 Psychologicka hlediska péce

Péce o umirajici osobu a také byt v situaci umirajici osoby, nebo jeho blizkych
je psychicky velmi naro¢na. Proto je soucasti paliativni péce zhodnocovani psychickych
stavil, reakci a projevil u téchto osob, které jsou soucasti péce, samoziejmé zejména
U umirajiciho (Spinkova et al. 2004, s. 19).

Interdisciplinarni tym se sklddd z odbornikil, kteti fesi jednotlivé psychické
a psychiatrické problémy jak u rodiny tak u pacienta, a to s co nejlepsimi dovednostmi.
Obnasi to zhodnocovani stavi, sledovani chapani nemoci a vyrovnavani se s ni
(Spinkova et al. 2004, s. 19). Pfi jednotlivych situacich by mélo byt brano v potaz to,
jak pacient rozumi své nemoci a také jeho postupy, které mu pomahaji s vyrovnavani se
se situaci, coZ miZze byt jeden z mnoha spiritudlnich aspektii, jeho zajmy, nebo rizné

druhy odpocinku (Skala et al. 2011, s. 9).
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5.3.4 Socialni hlediska péce

Jsou postaveny na zhodnocovani socidlni, kulturni, finan¢ni situace a jaké jsou
socialni vazby, komunikace pacienta a jeho okoli. Také se nejdiive zjistuje, jakym
potiebnym zafizenim v domacnosti pacient disponuje (Skala et al. 2011, s. 9).

Podle toho se identifikuji socialni potieby rodiny a pacienta a je vytvoren
celkovy plan toho, co vSe bude potieba k provadéni péce, v piipadé potieby je
zafizovana doprava, pomoc v domacnosti, rehabilitace, dodani vybaveni, poskytovani
vyskolenych pomocnikli aj. Rodina, pacient a paliativni tym se pravidelné schazeji
a planuji, diskutuji, urcuji si dalsi cile, navzajem se informuji, snazi se o co nejlepsi

porozuméni, pomoc a o respitni pé&i (Spinkova et al. 2004, s. 20-21).”

5.3.5 Duchovni a existencialni hlediska péce

Skala et al. (2011, s. 9) popisuji tfi body, které jsou dilezité k dodrzeni toho, aby
byla pacientovi zajiSténa, co nejlepsi péce, co se tyka duchovni stranky. Za prvé by mél
byt zdravotnikem Setrn¢ zjistén pacienttiv duchovni pohled, hodnoty a obrady, které
preferuje. Za druhé pomoc v této oblasti by méla byt nabizena tak, aby byla adekvéatni
ke kulturnim a nabozenskym hodnotam, které danéd rodina vyznava. A za posledni jde

0 respektovani téchto hodnot pii pomoci ze strany zdravotniki.

5.3.6 Kulturni hlediska péce
Tym paliativnich pracovnikll rozpoznava kulturni vlastnosti rodiny, ty jsou pak
promitany do planu péce, bere se na né zfetel, respektuji se a jsou zohlediiovany napft.

pfi zfizovani paliativniho tymu (Spinkovi et al. 2004, s. 21).

5.3.7 Specificka hlediska péce a pacienty v terminalnim stadiu
O pacientové stavu ma byt on/ona i1 rodina nalezit¢ informovany vzhledem
Kk jejich moznostem a ma byt rozhodnuto o misté, kde pacient stravi zbytek zivota

V termindlnim stadiu nemoci. Na misté je rozhodnuto o indikaci jednotlivych druha

" “Respimi péce, nebo taky iulevovd ¢i odlehcujici, je viastné takovou péci o pecujici. Pomdhd lidem,
dlouhodobé pecujicim o postizeného (Casto rodinného prislusnika). Jejim cilem je ulehcit situaci
pecujicim. Poskytnout jim prostor pro nacerpani novych sil a energie. Existuji jeji riizné formy. At uz jako
péce primo doma, kdy pecujici nahradi vyskoleny profesional a rodina tak mize odjet treba na
dovolenou. Nebo formou kratkodobého umisténi klienta v néjakém pobytovém zarizeni” (Respitni péce

2014).
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1€kd, zda nékteré vysadit, ¢i naopak. Je potfeba mit eventudlni plan postupu, co se tyce
nenadalych komplikaci, ale s cilem splnit odsouhlaseny cil péce (Skala et al. 2011, s.
10).

5.3.8 [Eticka a pravni hlediska péce

Pfani a pozadavky vyslovené pacientem a jeho rodinou v koordinaci
S paliativnim tymem jsou zakladem pii poskytovani péce. Pacienti jsou plné
respektovani a urcuji si, jakym zptusobem bude do planu péce zapojena rodina.
Paliativni tym se snazi o co nejlepsi pochopeni ptani pacienta nebo rodiny a respektuji
je. Pokud se stane, Ze pacient neni schopny dorozumét se, tak tym postupuje podle
predeslych preferenci, které pacient vyjadril, kdyz to u n¢j jest¢ bylo mozné. Rodina
I paliativni tym se snazi o udrZeni planu péce podle predeslych preferenci pacienta, kdy
je jim poskytovéana pravni opora v etickych otdzkach, které také mohou byt diskutovany
s nalezitymi poradci nebo etickymi vybory. Existuji standardy a kodexy etické praxe
paliativni péce, které zohlednuji integralni obory paliativni péce a je ve shod¢ s nimi

podle nich postupovano (Spinkova et al. 2004, s. 22-23).

5.4 Finané¢ni moZnosti domaci paliativni péce

Bezesporu jednou ze zédsadnich otazek pti rozhodovani o misté paliativni péce
pro umirajiciho jsou také jeho finanéni moznosti nebo moznosti jeho rodiny. Stat
zajiSt'uje zakladni financ¢ni podporu.

Osoba, ktera je dlouhodobé ve Spatném zdravotnim stavu, a diky tomu neni
schopna se 0 sebe sama postarat v rozsahu stanoveném zakonem, ma narok na
ptispévek na péci. Piispévek je urCen na to, aby si tato osoba mohla opatfit pomoc
jinych fyzickych osob nebo instituci, jako specidlni zdravotnické zatizeni hospicoveého
typu. VySe ptispévku zavisi na posouzeni stupné zavislosti osoby, stanoveny vyhlaSkou
¢. 505/2006 Sb. Prispévek se pohybuje ve finanénim rozmezi od 3 300 K& do 13 200 K¢
pro osoby do 18 let. Od 880 K& do 13 200 K& pro osoby starsi 18 let (MPSV 2006).°

Na zéklad¢ pilotniho projektu VZP se ministerstvo zdravotnictvi
rozhodlo, ze by domdci hospicova péfe méla byt nejpozdéji do roku 2018 placena ze

zdravotniho pojiéténi.9 PojiStovna VZP zatim hradi pouze Ukony indikované 1ékarem.

® Ministerstvo prace a socialnich véci
¥ Vieobecna zdravotni pojistovna

14



Klienti mobilniho hospice pfispivaji 250 K¢ na den za péci, jinak hospice pracuji diky
dotacim a daram(CT24, ©2016). Z pilotniho projektu zatim vyplyva, e i doma je o
pacienty také dobie pecovano a naklady na péci jsou levnéjsi a to primérné o 300 K¢ na
den (CT24, ©2016).

Zajisténi kvalitniho zivota nebo doziti osobam, které pottebuji péci se neda bez
podpory vetejnosti, kterd by odpovidala na specifické udalosti v zivotech lidi (Dudova

2015, s. 167)

5.5 Vlivy ovliviiujici rozhodovani o misté paliativni péce
Hospicové ob¢anské sdruzeni Cesta domt na zékladé projektu podpory rozvoje
paliativni péte v Ceské republice vroce 2004 uspotadalo skupinovou diskuzi,
kategorizovaly odpovédi, které se zabyvaly problémy a uskalimi umirani doma.
Respondenti se obavali, Ze nedisponuji zdravotnickymi znalostmi a Ze maji strach
Z toho, Ze péci po lékatské strance nezvladnou. Mysli si, Ze rodina neni kompetentni
a nema dostate¢né moznosti, aby zvladla pé¢i o umirajiciho doma, také, zZe nedisponuje
pomtickami. Respondenti také rovnéz vidi problémy v tom, Ze rodiny nejsou dostate¢né
informovany a neni mozné vzhledem k systému zajistit dobrou péci doma, protoze napf.
I¢kat by musel byt k dispozici celych 24 hodin denné. Zarovenn vidi problém ve
financovani péce a nedostate¢né informovanosti (Kalvach et al. 2004, s. 41) .
V projektu rozvoje paliativni péce Cest domt z roku 2004 jsou uvedeny hlavni
vlivy, které zabranuji rozsiteni efektivni domaci hospicové péce (Kalvach et al. 2004, s.
95-96). Pro pecujici v domacim prostiedi neni zajisténo dostateéné socialni a finanéni
zaopatieni
- Vefejnost neni dostatecné informovana o problematice smrti a péce o umirajici
- Mnoho zdravotnikti neni dostateéné vzdélano v oblasti paliativni péce
- Lékafi a pacienti mezi sebou nedostatecné komunikuji
- Pacientim by mélo byt dodavano sebevédomi a méli by byt podpoieni v
samostatnosti
Pokud se 1ékat podili na rozhodovani mista, kde bude pacient umistén, hraje zde
vyznamnou roli nejen medicinskd perspektiva, ale hlavné psychosocidlni a spiritudlni
aspekty. Pro fadu lékait je toto téma nové, protoze v CR nejsme ohledné tdchto aspekti
dostatecné vzdélani, i kdyz pravé tyto aspekty jsou u pacientd, ale i u blizkych a rodin

pacientd zasadni (Skala et al. 2011, s. 3-4).
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Hynek Jefabek a kol. (2013, s. 96-97) analyzovali kvantitativni Setfeni a v knize:
Mezigeneracni solidarita v péci o seniory a prezentovali vysledky. J& jsem se zaméftila
na kapitolu: Subjektivni divody zahéjeni péce o seniora v rodin€. Vyzkum byl proveden
na tiech typt respondentti, kdy respondenti A byli soucasni pecovatelé, respondenti B
byli budouci pecovatelé a respondenti C byli peCovatelé v minulosti. Zjistovaly se
Cetnosti odpovédi na otazku: ,Na zdklad¢ jakych divoda byste se rozhodl(a) pecovat
0 své staré¢ rodice (nebo o rodice partnera) piimo ve vaSi domadacnosti? Nebo
u respondenti A a C byla otdzka nasledujici: ,,Na zakladé jakych divodu jste se
rozhodl(a) pecovat o své staré¢ rodie pfimo ve vasi domdcnosti?* Vysledky byly
takové, ze vétSina respondentli by se pro péci rozhodla na zékladé toho, ze jejich rodice
jim také v ptipad€ potieby pomadhali, dale Ze si chtéli byt jisti, Ze je o rodice dobie
postarano, nebo to povaZovali za samoziejmost postarat se o rodie, a vétSina
respondentli odpovédéla kladné na otdzku, zda védi, ze to rodie potési. Nemalé
mnozstvi respondentti uvedlo, Ze by se o rodi¢e postarali, protoze by se rodina (lidé
v mém okoli) divila, kdybych mu (ji) nepomohl(a), coz je piekvapivé na faktu, ke
kterému se lidé neradi hlasi. Vysvétleni mize byt v tzv. socialni adaptaci okoli, ktera je
pro Cloveka zijiciho ve spolecnosti nepostradatelna. Pro ¢loveéka je moralni chovani
vyhodné, protoze je spolecnosti ocenovano a diky tomu dochazi k akceptovani této

osoby spolecnosti (Jetabek et al. 2013, s. 96-98).
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6 PRATICKA CAST — ZAHAJENI VYZKUMU

Zkoumala jsem zkuSenosti lidi, ktefi peCovali o umirajiciho sobé& blizkého

¢lovéka v domacim prostiedi.

6.1 Cil vyzkumu

Cilem mého vyzkumu bylo hloubéji porozumét problematice domaci paliativni
péce a to zejména z pohledu, praxe a zkuSenosti pecujicich lidi, ktefi se v dobé, kdy
jejich ptibuzni umirali v domécim prostiedi, o né starali. Moje zkoumani se zamétovalo
zejména na to, na zdkladé ¢eho se respondentky rozhodovaly, ze se o svého pribuzného
postaraji v domacim prostfedi. Nasledn¢ po jejich rozhodnuti, jaké vyhody a nevyhody
to pro n¢ ptredstavovalo, Ze se o svého umirajiciho ptibuzného staraly doma a jak celou
zkuSenost s domaci paliativni péci hodnoti. Mym cilem bylo zaméfit se na obsah témat
a jejich Cetnosti, které byly diskutovany z pohledu pecujicich. Srovnavani ziskanych dat
mi poskytlo lepsi pochopeni a vhled do individudlnich zkuSenosti osob, které mély
vlastni zkuSenost s doméci paliativni péci.

Konkrétné si ve vyzkumu kladu tyto vyzkumné otazky: Na zéklad¢ ¢eho se lidé
rozhoduji, ze budou o svou blizkou umirajici osobu pe¢ovat v domécim prostiedi?

Jaké jsou vyhody a nevyhody domaci paliativni péce pro osobu, ktera pecuje

0 umirajiciho ptibuzného? Jak respondent hodnoti zkuSenost s doméaci paliativni péci?

6.2 Metodologie vyzkumu

Typem vyzkumu je pfipadova studie. Ja jsem provedla tii ptipadové studie, dle
pojeti Jana Henda. Podle Hendla (Hendl 2008, s. 102-103) jde v pifipadové studii bud’
0 jeden pfipad, nebo miiZe jit i o nékolik malo ptipadi. Vyzkumnik se snazi o co
nejdetailnéjs$i pochopeni piipadu. Pfi studiu piipadu vyzkumnik sbird velké mnoZzstvi
dat od jednoho nebo od malého mnozstvi jedinct. Hlavnim zamérem piipadové studie
je zachytit komplikovanost ptfipadu a popsat vztahy v jejich celistvosti. Pfipadova studie
se snazi diky hloubkovému porozuméni jednomu piipadu porozumét piipadim
pfibuznym. Také se piipadova studie zasazuje o rozsahlejsi souvislosti a posuzuje se
validita vysledkl. Ptipadové studie se d€li podle toho, na co se vyzkumnik hodla
zaméfit, napf. jestli vyzkumnik zkouma komunity, socialni skupiny, udalosti, instituce
aJ.. V mé praci se jednalo o osobni ptipadovou studii, ve které se zkouma urcity prvek

U osoby, a to doméci paliativni péce a zkuSenosti s ni spojené. Podle Hendla u
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ptipadové studie jde o zkoumani pficin, determinantl, riznym zkuSenosti a faktort,
které mély vliv na urcitou udalost, ktera predchazela.

V mém pripad¢ Slo o tii pfipady osob, kdy jsme zkoumala na zaklad¢ ceho se
rozhodly o svého umirajiciho pfibuzného pecovat doma a jaké vyhody a nevyhody pro
né¢ domaci paliativni péce piedstavovala a jak hodnoti zkuSenost s touto péci.

Jako vyzkumny soubor jsem si zvolila 3 respondenty, kteii se osobné starali

0 svého umirajiciho piibuzného v terminalni fazi zivota a to v domacim prostiedi.

6.3 Predmétem vyzkumu
Hlavnim tukolem mého vyzkumu bylo vysvétlit, na zékladé ceho se
respondentky rozhodovaly pro domaci paliativni péci, jaké vyhody a nevyhody pak pro

n¢ predstavovala a jaky postoj po svych zkuSenostech k ni zaujimaji.

6.4 Vyzkumny soubor

Predmétem vyzkumu jsou osoby, které mély zkuSenost s domaci paliativni péci.
Tyto osoby jsou hlavnim pfedmétem mého vyzkumu, protoze diky jejich zkuSenosti
mohu podrobn¢ ukézat aspekty péce o umirajici osoby v domacim prostiedi a poukazat
na dulezité skutecnosti se kterymi se osoby potykaji. Vyzkumny soubor jsem slozila

z tfi pecuyjicich, které jsem kontaktovala na zakladé splnéni dvou podminek, které jsem

st urcila:

1. Osoba, ktera se osobné podilela na pé€i o umirajiciho v domacim prostredi

2. Osoba, ktera nebyla pecovatelem/kou, takze péci o umirajiciho provadéla
dobrovolné

6.5 Metoda sbhéru dat

K tomuto empirickému vyzkumu jsem si zvolila kvalitativni metodu zkoumanti,
kvili moznostem kvalitativniho vyzkumu, kde jsem mohla dosdhnout hloubkového
porozuméni tématu a jevilo se mi, jako nejvhodnéjsi metoda sbéru dat pro dané téma.

Pouzila jsem polo-strukturované rozhovory s respondenty. Tuto metodu sbéru dat
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shledavam jako vhodnou pfi vyzkumu citlivych témat. Respondenti byli tfi a s kazdym
respondentem jsem provedla dva rozhovory.

Respondenty jsem nejdiive kontaktovala telefonicky, nebo emailem. Stru¢né
jsem jim popsala téma mé bakalaiské prace a vysvétlila jsem jim, ze bych s nimi chtéla
uskuteCnit vyzkum a podala jsem jim struéné informace. Odpovédéla jsem jim na
ptfipadné otazky. Domluvili jsme si schliizku, kdy jsem jim nabidla prostfedi kavarnu,
svlj byt, nebo jejich byt. Nakonec se dva rozhovory uskutecnily v kavarné a jeden u mé
doma. Jesté pied tim jsem si ale pfipravila okruhy otazek na které se respondent budu
ptat a pted rozhovorem jsem je vzdy respondentovi poslala, aby se na rozhovor mohl
ptipravit. Sir§ich okruhy otdzek jsem si nasledné pii analyze dat zjednodusila na
zakladni okruhy otazek.

Na zacatku schiizky jsem si nejdiive s respondentem zacala povidat o riznych
obecnéjSich tématech, aby se uvolnil. Pak jsem zahdjila rozhovor, kdy jsem ho
informovala o tom, Ze rozhovor bude anonymni a zeptala jsem se ho, jestli souhlasi
S tim, Ze si jej budu nahravat na diktafon. Prvni rozhovor vzdy trval vice nez 1 hodinu
a druhy byl kratsi, trval okolo 15 minut.

Rozhovory s respondentkami jsem si piepsala do pocitace. Pouzila jsem analyzu
dat ptipadové studie, kterou popisuje Hendl (2008, s. 226). Jedna se o analyzu, ktera se
orientuje na piipad jako celek a v ném hleda konfigurace, asociace, pfi¢iny a nasledky.

Pii analyze dat se vyzkumnik neustéle vraci k poznamkam a ziskanym datim.

6.6 Zakladni okruhy otizek

Obecné informace o respondentovi a umirajicim ptibuzném
Rozhodovani o misté paliativni péce

Vlivy na respondenta

Vyhody a nevyhody domaci paliativni péce pro respondenta

Aspekty domaci paliativni péce

2 e o

Respondentiv postoj k domaci paliativni péci a jeji celkové zhodnoceni

V empirické Casti nejdiive predstavim jednotlivé respondentky. Dale vzdy
nadepisi otazku, kterou se budu zabyvat a pak ukazi pohledy a zkuSenosti jednotlivych
respondentek. Néasledné¢ téma shrnu, interpretuji, analyzuji, pfedstavim mé zjiSténi

a podlozim literaturou. A na konec vyvodim zavéry mého vyzkumu.
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Vsechny respondentky byly shodou okolnosti Zeny a v dobé péce o umirajiciho
ptibuzného byly na matetské dovolené, coz mélo na jejich situaci a na rozhodovani nad
mistem paliativni péce velky vliv, tim padem 1 na vysledcich vyzkumu. Jednim
z moznych vysvétleni takového zastoupeni respondentek jsou genderové stereotypy,
kdy pecCovatelskd prace je spojovana s zenskym pohlavim, zeny pecuji v 75-80 %
ptipadech. (Dudové a Volejnickova 2015, s. 41). Dalsi vyznamny vliv na vyzkum mél
fakt, ze vSechny respondentky v dobé péce o blizkého umirajiciho byly na mateiské
dovolené. Pokud by situace respondentek byla v tomto ohledu jina, mohlo by to mit
vyznamny vliv na rozhodovanti, jestli se o blizkou umirajici osobu postaraji v domacim
prostiedi, nebo ne.

Pokud osoba pecuje v domécim prostiedi a pfitom jeSté pracuje, tak ji to
bezesporu piinasi fadu komplikaci. A pfi tom je to zcela bézné. Z vyzkumu z roku 2006
(MPSV 2007 in Dudova 2015, s. 162) vyplynulo, ze 80 % zen pecovalo a naraz bylo

¢astecné zaméstnano (Dudova 2015, s. 162).
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7 EMPIRICKA CAST - VYZKUM

7.1 Obecné informace o respondentkach a umirajicim pribuzném
Tato kapitola popisuje jednotlivé kazuistiky respondentek a jejich umirajicich

ptibuznych.

7.1.1 Respondentka A (37 let, VS vzdélani humanitniho sméru)

Respondentka A se starala o svého otce, kterému 1ékafi v jeho 56 letech v tinoru
roku 2012 diagnostikovali amyotrofickou lateralni sklerézu (ALS). Jeho piedpokladana
zbyvajici délka zivota byla piiblizné 5 let. Nakonec umiel v zafi 2016 ve svych 60
letech. Hlavnim zastupcem umirajiciho byla jeho manzelka (matka respondentky A),
kterd s manzelem bydlela a bylapo celou dobu jiz v dichodu. Respondentka A
dojizdéla za otcem domi 3x — 4x tydné. Otec prvni dva roky nepotieboval fyzickou
péci, spiSe psychickou. Respondentka A byla na matetské dovolené od tinora 2015 a
diky tomu méla vice Casu se o otce starat a dojizdét za nim. Posledni mésic jeho Zivota
respondentka A s otcem byla kazdy den. Ten byl nakonec pievezen do hospice, kde

stravil pouhych 9 hodin, nasledné zemftel.

7.1.2 Respondentka B (42 let, VS vzdélani humanitniho sméru)

Respondentka B pecovala rok a piil o svoji babi¢ku ve své domécnosti, ve které
kromé& ni zil jeji manZel a ¢tyfi déti. Na rok a pil do pokoje se dvéma détmi umistila
babicku. V dobé, kdy se respondentka o babicku starala, byla na mateiské dovolené.
Babicka si na zaCatku roku 2011 zlomila nohu v kréku, a to byl divod jeji
nesobéstacnosti az do smrti v zaii roku 2012. Podle slov respondentky babicka zemfela

na Stari.

7.1.3 Respondentka C (37 let, VS vzdélani humanitniho sméru)

Respondentka C doma pecovala o svého manzela. V dubnu 2015 se ji narodilo
treti dité, takze byla na mateiské dovolené. V tu dobu se manzelovi zacaly projevovat
velké fyzické (zazivaci) problémy. Sel na operaci se stievy a z vysledki biopsie mu
byla v ptlce Cervna stanovena diagnéza — rakovina zaludku. Manzel podstoupil dalsi

operaci, pfi kter¢é mu mél byt odebran napadeny zaludek. Nakonec 1ékafi pacienta
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otevieli a znovu zavfeli, protoze sit' rakovinovych bunék prorostla vSechny organy,
takze zaludek uz nebyl operovatelny. V onkologickém ustavu v Brné¢ mu nasledné byly
nalezeny metastazy na plicich. A na zacatku zafi bylo rodin€ sdé€leno, Ze jiz neexistuje
vhodna 1écba a pacientovi zbyvaji mozna mesice, spiSe tydny zivota. Na konci zafi roku
2016 si respondentka odvezla manzela domu, kde se o né¢j dva mésice starala, nez
zemiel. V dobé péce spolupracovala s charitou, ze které k nim domu kazdy vecer

dochazely osetiovatelky.

7.2 Rozhodovani o misté paliativni péce
Tato kapitola vyzkumu se zabyva tim, na zékladé ¢eho se respondentky
rozhodly pro domaci paliativni péci, co bylo pfi¢inami a jaké mély pro rozhodnuti

davody.

7.2.1 Respondentka A

Respondentka A uvedla, Ze jeji otec cely zivot mél negativni vztah k 1é¢kaiim
a priblizné 30 let ani u zadného nebyl. Takze, kdyz se rozhodovalo o misté, kde otec
dozije, respondentka védéla, ze by nebylo dobré, aby otec Sel do nemocnice a tam
psychicky trpél. Respondentka uvazovala spolu s otcem o terénni hospicové péci,
protoze ji pfiSlo vhodné tamni plisobeni socidlnich pracovnikil a psychologa, ale bylo to
jeste v dobé, kdy otec nebyl v termindlnim stadiu, kdy se tato péce aplikuje.

Jak uvedla respondentka A byla pro ni pifedstava, Ze otec bude dozivat
v nemocnici, neakceptovatelna a nepiedstavitelna. Popisovala jeho velmi negativni
vztah k lékafim a nemocnicim. Kvili tomu ze védé€la, Ze otec by byl v nemocnici
nestastny a sama si prala, aby otec umiel dastojné, rozhodla spoleéné s matkou a
zarovent manzelkou pacienta 0 tom, Ze se o svého nejbliz§iho postaraji doma.

“Chtela jsem mit moznost s nim byt ve dne v noci, potrebovala jsem, aby se
k tatovi lidi chovali slusné, strasné tézce nesl tu absolutni zavislost na ostatnich, kdyz

Jjsme na to narazili, mluvil o ,,zatézovani, otravovani“ nas vSech. Ale opravdu se to tak

seslo, on chtel byt doma, my jsme chtély, aby byl doma.”
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Otec byl nakonec na poslednich 9 hodin zivota odvezen do hospice.
Respondentka zkusenost s hospicem popsala kladné, ale naopak pfevoz do hospice jako
néco nepiijemného, co pro ni bylo horsi nez samotna smrt otce. Otec projizdél po tfech
letech Plzni, dival se z okénka sanitky a obéma bylo jasné, ze je to jeho posledni pohled
na Plzen.

Jako davod pro¢ byl otec pfevezen na poslednich par hodin do hospice
respondentka uvadéla: ,,U nas bylo taky rozhodujici to, pro¢ tata neumrel doma, Ze to
mama nechtela. Nechtéla, aby jednou neprisla a neoteviela dvere od toho pokoje, kde
spi a nasla ho mrtvyho. Ona se toho hrozné bala, zZe ho jednou najde mrtvyho. To si
myslim, Ze byl ten diivod, proc¢ si myslim, Ze tdta cejtil, ze prichazi ten cas a takze chtél

¢

Jjakoby on. Ale mama mu to i nekolikrat rekla, Ze ma hrizu rano otevrit dvere.*

ZkuSenost s hospicem sv. Lazara v Plzni respondentka popsala velmi kladné.
Vyzdvihovala hlavné profesiondlni a lidsky piistup taméjSich 1ékatii a sester a celkovy
kladny pocit a tlevu, Ze na tomto misté¢ bude o otce dobfe postarano. Naopak veskerou
komunikaci s 1ékafi z nemocnic popisuje velmi negativné napt.: ,,...za ty léta, co jsem
prichazela ruzneé do styku s doktorama kolem ty nemoci, tak to bylo priserny, jako
opravdu priserny. Vcetné toho, zZe doktor oznamil tatovi diagnozu dvéma vétama, zZe ma
teda smrtelné nevylécitelnou nemoc a ze mu zbyva maximalné 5 let zZivota. Tak mu to
sdelil, kdyz si myl ruce a byl k tatovi zady. Tata omdlel, takze ho tam propleskli, dali ho

do cekarny a to bylo vsechno. “

7.2.2 Respondentka B

Podle respondentky B babic¢ka byla nejdiive sobéstacna, bydlela ve velkém
domé v hornim patie, ale pak si zlomila nohu v krcku a uz se z ni stal tzv. ,lezak*. Tim
padem bylo potieba, aby se o ni nékdo postaral. To problém nebyl, zprvu se o babicku
staral bratr respondentky. Problém byl v tom, ze v domé¢, kde zila, byly pouze schody
a ona se diky tomu nemohla dostat ven. Respondentka uvedla, Ze hlavnim divodem,
proc¢ si babic¢ku vzali domt bylo to, Ze sama bydlela v domé s bezbariérovym piistupem
a vytahem, takze diky tomu ji mohli vzit obCas ve Jako dals$i diivod zminila, Ze se
babicka bala jit nékam jinam. A ani pro respondentku neptipadalo v iivahu dat babicku

do socidlniho zafizeni. Uvedla, Ze spole¢né se svymi sourozenci védéla o jinych
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moznostech, jako je LDN, hospic aj., kam by bylo mozné babicku umistit, ale protoze
méla velmi t€zky zivot, sourozenci se shodli, Ze jiné nez rodinné zdzemi a domaci

prostiedi neptipada do tivahy.

7.2.3 Respondentka C

Respondentka C uvedla, Ze jejimu manzelovi 1ékati nabidli zvazit moznost LDN
¢i hospicové péce. Hospic se nachazel v Hradci Kralové, coz bylo 50 km od jejich
bydlisté. A diky tomu, ze m¢li tfi déti, z toho jedno novorozené, bylo pro respondentku
prakticky nemozné kazdy den dojizdét do Hradce Kralové za svym manzelem.
Respondentka uvedla, Ze jiné moznosti z praktického hlediska neptipadaly v avahu, nez
aby manzel umfel doma. I pfes to se s manzelem domluvili a shodli na domaci
paliativni péc¢i. Respondentce bylo dvakrat rodi¢i manzela a jednou lékafem na chirurgii
v nemocnici doporuéeno, aby umistila manzela do nékterého ze socialnich zatizeni, kde
by se o ng postaral nékdo jiny, ale ona siln¢ odmitala umistit jej do jakéhokoliv
socialniho zatizeni: ,, U nds dvou fakt pres to nejel vlak, protoze jsem védéla, ze je to to
Jjediny, co pro néj miizu udelat, dustojné ho doprovodit do konce. Pro me to byl ukol,
kterej ja ve svym zivote musim zvladnout a pro toho milovanyho clovéka nemiizu udelat

nic jinyho, nez ho distojné doprovodit. Tecka a pres to to nejelo.

7.3 Shrnuti a deskripce

U prvniho okruhu otdzek: Na zdkladé& ¢eho se respondent rozhoduje pro domaci
paliativni péci jsem spojitost nasla u vSech tii respondentek, kdy starat se o umirajiciho
bylo jejich ptani a ville, brali to jako néco, co musi pro dotyéného piibuzného ud¢lat.
Pokud se opfeme o fakt, jak jsem uvedla v zacatku prace, ze vétSina populace chce
umirat v domacim prosttedi, tak to vrha velkou zodpoveédnost na rodinu umirajiciho, na
kterych ta moznost péfe doma je postavena. Jestlize se o vas nikdo z rodiny nebude
chtit nebo moct postarat, pfirozen¢ zbyvaji moznosti nékterého ze socialnich zatizeni.

Respondentky také mluvily o praktickych aspektech doméci paliativni péce.
U Respondentky B, ktera feSila to, aby babi¢ka mohla chodit ven, bylo to jako hlavni
kritérium, na zakladé ceho se rozhodlo, Ze babicka bude v respondent¢iné domacnosti.
Respondentky A a C se rozhodovaly spiSe na zaklad€ toho, Ze citily moralni zavazek

(viz. kapitola 7.4) a prakticka hlediska v rozhodovani nebyla dilezita.
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U respondentky A bylo jesté zajimavé zaméfit se na to, pro¢ byl jeji otec na
posledni hodiny svého zivota pfevezen do hospice. Respondentka A uvadi, ze jednani
bylo rozhodnuto na zéklad¢ strachu Zeny umirajiciho. Bala se najit ho doma mrtvého
a nékolikrat mu to 1 povédéla. Respondentka C, kterd se zabyva péci o dlouhodobé
umirajici, uvedla myslenku, ze umisténi umirajictho do socidlniho zafizeni je z jejiho
pohledu také zplsobeno strachem. Strach z toho, jestli to ten pecujici zvladne, jde
0 tlaky, které ho nuti umirajiciho umistit do nemocnice za ucelem lepsi péce, ale o péci
to uz tak neni, uvadi respondentka, ale je to o tom to dotdhnout dokonce. A pak také jde
o umirajicitho, ktery muze rozhodnuti podvolit tlakiim, aby ulevil pecujicimu
ptibuznému. U respondentky C projevovali obavy rodie umirajiciho, jak to ona
zvladne a kviili t¢émto obavadm pak navrhovali LDN ¢i hospic. Respondentka C uvedla,
ze strach nepocitovala, o manzela se postarala az do jeho smrti doma. Potvrzuje se mi
to u vypovédi respondentky A, kterd uvedla v rozhovoru, ze si mysli, Ze tata citil, ze se
blizi jeho smrt, takze chtél ,,jakoby* on, aby byl pievezen do hospice. Respondentka C

nevéfi, ze by si jiné misto doziti nezZ domov n¢kdo vybral dobrovolné.

7.4 Vlivy na respondenta v pribéhu péce

Tato kapitola popisuje, jaky vliv méla na pecujici piipadné na jejich rodinu péce
o umirajiciho pfibuzného doma. Kapitola je v nékterych tématech vychozim bodem pro
kapitolou o vyhodach a nevyhodach domaci paliativni péce pro pecujici, kterd dale
navazuje. Respondentky pii odpovédich na otazku jaky vliv na né mélo to, Ze se
0 blizkého umirajiciho staraly doma, uvadély, ze vliv, ktery na né€ péce méla, vidi jako
vyhodu nebo nevyhodu a co jim tato zkuSenost piinesla. Tedy vlivy a vyhody

a nevyhody domaéci paliativni péce vzhledem k pecujicim se prolinaji.

7.4.1 Respondentka A

V psychologické roviné respondentka popsala hlavni vliv na vztahy v rodiné:
e ségrou viastné nas to jeste vic spojilo, byt jsme kazda z jinyho svéta a s mamou nds
to vilastné oddalilo, tim, Ze ona se k tomu tdtovi chovala hnusné, tak myslim, Ze ja ji to
nemuzu odpustit a ségra to ma stejné.“ Respondentka popsala, jak velky vliv domaci
péce méla na vztahy v rodiné, kdy diky tézkym okamziklim smifovani se s nemoci

a narocné péce o otce byl vliv velmi zietelny.
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Dale popisovala jak se citila po smrti otce, kdy ji zkuSenost toho, Ze se o otce
starala doma pomohla vyrovnat se s jeho smrti: Jako jd to mam tak, Ze jsem sama pred
sebou obstala, jakoby v ty smrti, Ze jsem to zvlddla, Ze jsem toho tatu doprovodila a Ze
umiral s pocitem, Ze je milovanej a Ze neni sam, takze to mi hrozné pomohlo, i kdyz mi
bude kdykoliv a jakoliv porad chybet, tak s tou smrti jsem néjak viceménée smirenad. Je
mi hrozné lito, Ze nevidi moje dite a i to druhy, a vzdycky budou chvile, kdy mi bude
chybét a uz ten samotnej pocit “.

Po obecné fyzické strance, Ze se o otce 4 roky starala ji to ovlivnilo hlavné jeji
volnocasovy program, kdy za otcem dojizdéla 3-4x tydné. A v dob¢, kdy byl otec

Vv terminalni fazi, tam nebyla pouze pies noc.

7.4.2 Respondentka B

Respondentka popsala, Ze péce o babicku méla velmi kladny vliv na jeji rodinu
a na ni samotnou. Ona sama méla vice elanu do zivota a celkové se citila Iépe. ,, Mé to
fakt nabijelo a byla jsem za to fakt vdecna. Pravée kdyz srovnavam sebe a tu svoji
aktivitu, tak jsem byla mnohem aktivnéjsi tenkrat nez ted, protoze ted’ jsem drzend ve
svete vedy, i kdyz mé to bavi, ale mnohem vic sedim. Ja jsem spis akcni clovek, tviirci.
Tady z toho je radost, protoze vidite, Ze ten clovek pod vasima rukama rozkvet. *

Co se ty¢e vlivu na respondentCiny déti, respondentka uvedla, ze si mysli, ze pro
jeji déti to byla velice obohacujici zkuSenost. Prababicku si dosud nékteré déti pamatuyji,
kdyby totiz za babickou obcas jen dojizdély, mozna by to tak nebylo, tvrdi
respondentka. Diky tomu, ze babicka byla stale doma, déti si sni mohly hrat, kreslit ji
obrazky, koukat se spolecné na televizi aj.

Babicka byla zapojena do rodiny, ve které také ob¢as vypomahala v domécnosti,
aby se pry necitila byt na obtiZ. Pomahala s pradlem, zaSivanim, Skrdbanim jablek
a brambor aj.

Respondentka popsala vliv domaci péce na toho, o koho je pecovano a toho, kdo
pecuje. Vidi dilezity okamzik v tom, jak pro babic¢ku bylo t€zké piijmout to, Ze o ni
nékdo bude muset starat, ta potfeba druhého clovéka. Naucit se ve stari pfijmout
skutecnost, Ze o vas nékdo bude peCovat, umyvat vas a piebalovat, je pro lidi ponizujici

a velice tézké.
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., Porad se resi u téch starejch lidi, co ta rodina, jestli oni to zvladnou, jak se o néj
budou starat. Porad se 7esi ten vztah tech blizkych pribuznych, jestli to zviadnou, ale ten
starej clovéek s tim ma taky hrozné vnitinich problémiu a starosti. Ono to nevypada. Ono
vypadd, Ze je jenom nemohouci a Ze tohle neresi, ale v néem se podle mé odehrava
hroznej boj. Prijmout to, smirit se s tim, nebejt protivnej, protoze oni ty stary lidi taky
dokazou bejt protivny, zahorkli.

Respondentka uvedla, ze babicka tohle dokdzala pifijmout, a naopak i rodina

respondentky pftijala péci o babicku, a pak to do domacnosti vnaselo dobrou atmosféru.

7.4.3 Respondentka C

Respondentka mluvi o tom, jak ji jeji osobni zkusenost s péci ovlivnila Zivot.
,,No hrozné, prosté to bych ted’ v ty prdci s téma pecujicima chtéla délat, aby to nikdy
nevzdavali. Je blby tomu Fikat, Ze je to ukol doprovazet, treba to neni ikol. Tak dejme
tomu, kdyz tomu reknu, Ze je to , ukol”. To co neovlivnis, to co prosté neni v tvych
rukdch, ale néjak se ktomu postavit, vzit ten kriz na sebe a v tom okamZiku, kdy se pro
to rozhodnes, tak ses hned odménéna tim, zZe na to tu silu dostanes. Teoreticky jsem to
vedela predtim, protoze jsem prosté filozof a ve vSech kniZkach, co ctu, to je, ale pak
kdyz dostanes tu prileZitost, kdy vidis, Ze to funguje, tak se ti zméni celej zZivot a to se mi
teda zmenil, to opravdu ano.

Respondentka se zabyva péci o lidi s demenci, vénuje se lidem, ktefi pecuji
0 pacienty s demenci. Pé¢i o manzela brala jako ukol, u kterého musi obstat. Védéla, ze
pokud se pro domdci paliativni péci rozhodne, tak ji zvladne. Popisuje silu, kterou
ziskala k naro¢né péci diky tomu, Ze u€inila rozhodnuti se o0 manzela postarat.

Mezigeneracni solidarita ma zaklad ve fungujicich vztazich, které diky této
solidarité maji pozitivni vliv na zdravi jednotlivcl jak duSevni, tak fyzické. Maji povahu
prevence pied depresemi, které by mohly zhorSit zdravi. Fungujici solidarni vztahy
prispivaji k vyssimu podilu vile v dob¢, kdy osoba pfemaha tézké situace v nemoci

a stafi (Sykorova in Pacakova a Trusinova, S. 465).

7.5 Shrnuti a deskripce
Kdyz probihaly rozhovory se vSemi respondentkami, tak jako vliv, které tato
zkuSenost méla na respondentky, vSechny popisovaly dostaveni pociti, které jim situace

pfinesla. Jednalo se o kladné pocity jako: zadostiuCinéni, ziskani sily, celkové lepsi
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pocit ze sebe, pocit tipu — nikdy to nevzdavej. Coz mohlo dle mého nazoru vzniknout
tim, ze délaly néco, co ma pro toho druhého ¢lovéka smysl a je to uziteCné, tim padem
ze sebe mely dobry pocit. Takhle to ale vzdy nemusi byt, protoze mij vzorek
respondenttl je velmi specificky. Pokud se jedna o osoby dlouhodobé pecujici, je situace
jina a nemizu tvrdit, ze by se jejich pocity mohly zlepSovat, pravé naopak.

Dale respondentky popisovaly celkovy vliv na rodinu a vztahy Vv ni.
Respondentka A uvedla, ze se ji zlepsil vztah se sestrou a s umirajicim otcem, se si
ujasnila vzajemné pocity a city, ale naopak vztah s matkou se ji zhor$il. Respondentka
B popsala velmi pozitivni celkovy vliv na rodinu a zejména na déti, které se s babickou
mohly sblizit. Respondentka C vidéla pozitivni vliv v tom, Ze se rodina semkla

a zaroven citila velkou podporu 8irsi rodiny, okoli a pfatel.

7.6 Vyhody a nevyhody domaci paliativni péce pro respondenta
Tato kapitola ukazuje jaké vyhody a nevyhody pro respondentky predstavovala
domaci paliativni péce. Zaroven navazuje na kapitolu o vlivech, které na pecujiciho ma

domaéci paliativni péce.

7.6.1 Respondentka A

Respondentka uvedla n¢kolik vyhod, které spatfovala v osobni péci o otce (napf.
vlastni svédomi, citila se dobfe, Ze otec neumira osamocen). Také s otcem prozivala
chvile blizkosti a mohla mu fict, Ze ho ma radda, coz povazuje za dulezitou véc. Jako
nevyhodu uvedla nejdiive Cas, protoZe za otcem jezdila nckolikrat tydné a v zavéru
jeho zivota s nim byla kazdy den od rana do vecera. Popsala silny okamzik, kdy méla
pocit, Ze by bylo lepsi ukoncit otci Zivot, aby se dal netrépil.

., V¥hoda je viastni svédomi, Ze clovek nema pocit, Ze odlozZil svého blizkého
nékam a nevyhoda je prosté ten ¢as. Casové je to strasné ndrocny, ze tam clovek musi
bejt. Je to na ukor viastniho Zivota a jo takto je. Myslim si, Ze je to jiny v rodinach, kde
ta komunikace funguje, kde ty lidi jsou si schopny Fict, potiebuju tohle a tohle. Jde to
udélat mnohem min narocnéji. V mezi, kdy ty lidi jsou otevieny komunikaci. Vyhoda je,
Ze ten umirajici clovek je na tom psychicky lip i jeho zdravi. Ja jsem se tam taky citila
lip, Ze taky jsem byla u nich doma a ne nikde na navstéve v nemocnici.

,, ITeba posledni mésic, kdy to bylo jasny, Ze je to otdzka dnii, tak viastné ja jsem
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s tatou ten mésic travila kazdej den, kdy uz to vilastné nebylo potreba rikat, kdy uz to
bylo mneé i tatovi jasny, tak to bylo nécim hrozné hezky. Ja jsem si nikdy s nikym nebyla
bliz, jakoby i viastné bez téch slov. Byl to tak pritomnej okamZzZik, Ze jsem to nikdy
nezazila, proste vetsi intenzitu toho pritomnyho okamziku. Nemds tam zZadny ocekavani
ve vztahu K tomu druhymu. Viastné fakt ses rada, ze s nim ses a uzivas si to. Pro mé bylo
strasné dulezity, ze jsem tdtovi rekla, jakoby uplné jasnou véc, ale ze jsem ji vyslovila,
Ze ho mam rada a Zze mé to mrzi a tata rekl, Zze mé ma taky rad a vilastné to bylo vsechno,
CO jsme si k tomu rekli, nic vic nebylo potreba a to mé treba pomohlo se vyrovnat s tou
smrti.

»... Mesic predtim, nez umrel, kdyz clovek videl, jak trpi a jak je cela ta nemoc
nediistojnd, tak tam byl hrozné silnej moment. Ja na to teda neméla koule, ale opravdu
jsem premyslela, Ze ho udusim polstarem, Ze mu to ulehcim, Ze toho je fakt hodné. Ja
jsem si myslela, ze mi tata o to Fekne, protoze on vidycky mluvil o tom celej Zivot, Ze
kdyby mél skoncit na invalidnim voziku, tak at’ ho posleme z kopce. Samoziejme, zZe kdyz
ta situace nastane, tak bojuje do kazdy chvili a on byl taky rad, Ze videl alespon
chvilicku Jasminu. Pak uz to bylo jenom utrpeni a ja jsem nenaSla odvahu se na to
zeptat. A on mé chtel podle mé toho usetrit. Viselo to tam mezi nama ve vzduchu, ale on
mé urcité nechtél postavit do tady ty situace, abych pak s tim Zila a on mé nechtél
postavit do tyhle situace podle mé. A ja neméla odvahu se ho na to zeptat. Ale myslela
Jjsem, Ze az usne, tak ho normalné udusim. I jsem zjistovala jestli se pak déla pitva, jestli
bych se pak nedostala do vézeni a Jasminu tady nechala. TakzZe tohle, jako fakt realné.

Do domécnosti jim dochézely pecovatelky. To ale respondentka popisuje, jako
néco ne uplné pozitivniho: ,,Chodily k nam pecovatelky, coz bylo trochu nesikovny,
protoze se tam trochu stridaly. Je to nécim nediistojny, protoze v momente, kdy tata uz

potieboval pleny, musely jsme ho mejt, sprchovat a prendset. Oproti nemocnici

respondentka vidéla vyhodu v tom, Ze nemusi nékoho o nic prosit a citila se tak 1épe.
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7.6.2 Respondentka B

Jako vyhodu vnimala respondentka to, zZe babicka byla v déni rodiny, hlavné
s détmi, které s ni mély velice dobry vztah. Babicka byla zapojend do dennich aktivit,
hrala si s détmi a i1 respondentce pomahala, pokud to bylo mozné.

Jako nevyhody respondentka uvedla pouze to, ze kdyz chtéla cela rodina nékam
jet, tak se musel sehnat n€kdo, kdo by s babic¢kou ziistal doma, ale vzdy se jim to
podatilo vyfesit. Pak respondentka zminila, ze péCe o babicku ji absolutné¢ ned¢lala

problém.

7.6.3 Respondentka C

manzel odhanél své déti od sebe, nebo na né byl piisnéjsi ve chvilich, kdy se vyrovnaval
s nemoci. Téz8i chvile taky pfisly, kdyZ uz manzel m¢l dva vyvody a do toho mu pfi
nehodé¢ prasklo stievo, takze nakonec mél jesté stomii na biiSe. ,, To strevo mu nezasili.
To pak uz bylo fakt hnusny, protoze ta dira bylo prosté praskli strevo, takze na to pak se
daval dalsi pytlik, na to se dala specialni ndplast a ten obsah stieva vytejkal do toho
dalsiho pytlicku a kolem neho bylo dost prdce, protoze ten obsah stiev je dost agresivni,
smrdeélo to jak bldazen, ten pytlicek se musel neustdle hlidat, rozleptivalo mu to okolo,
takZe ta dira se zvétsovala. *

Na otazku, jaké to mélo pro ni vyhody, Ze se o manzela starala doma, uvedla
nejdiive praktické vyhody. Nemusela nikam kazdy den dojizdét, s nikym se
nedohadovala a péci si uspotadala podle svého. Dalsi vyhodou byl jeji lepsi psychicky
stav. Manzelovi ale nebyla schopna poskytnout odpovéd na pro ného zcela zasadni
manzel ztracel nadéji, Ze to zvladne, ona to vidéla a zaroven védéla, Zze ma pravdu a Ze
konec nevyhnutelné pfijde. Pozitivni byla podpora ptatel, pomoc oSetfovatelek a hlavné

semknuta rodina.

7.7 Shrnuti a deskripce

Respondentky nejdiive uvadély, jaky vliv na né méla doméci paliativni péce
a stejné aspekty také spatfovaly jako jedny z hlavnich vyhod domaci péce. Vzdy Slo
0 jejich pocity, které byly diky tomu, ze neodsunuly umirajiciho do né¢jakého socialniho

zafizeni, kladné a také Slo o vztahy v roding, které to ve vétSin€ ptipadi zlepsilo, nebo
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to na né¢ mélo pozitivni vliv. U vyhod i nevyhod §lo také dost o praktické véci, ale ty
byly dost individualni podle situace a moznosti kazdé z nich. Napi. respondentka
A popisovala jako Spatnou zkuSenost dochazeni pecovatelské sluzby, protoze se
pecovatelky neustdle meénily, coz bylo pro umirajiciho nepfijemné. Naopak
respondentka C mluvila velmi kladné o pecovatelkach, které k nim domi dojizd¢ly,
vzdy se stfidaly pouze tfi a s nimi si rodina vytvoftila pratelsky vztah. Vyhodu domaci
paliativni péCe oproti pobytu v nemocnici vidély ob¢ respondentky A a C v tom, Ze se
nemusely nikoho o nic prosit. Naproti tomu v domacim prostiedi ale pfichazely tézké
chvile, od kterych se nedalo utéct. Vzdy se jednalo o silné momenty a respondentky
neveédely, jak se v takové situaci maji zachovat, coz bylo pro n¢ velmi nepiijemné.
Jedna respondentka dokonce uvedla, Zze kdyby byl jeji manzel v nemocnici, tak by se
témto okamziklim mozna vyhnula, ale védéla, Ze by v tom umirajiciho manzela nechala
samotného, coz nechtéla. Respondentka B jako jedinou nevyhodu uvedla zavislost na

misté, ktera se ale dala vyfesit.

7.8 Aspekty domaci paliativni péce

V tomto okruhu otdzek jsem se zameéfila na to, jestli byly v domdcnostech
zajiStény aspekty, které jsou dilezité pro poskytnuti co nejlepsi paliativni péce
a dosazeni co nejlepsi kvality zbyvajiciho zivota umirajiciho. V idedlnim ptipadé by
mél byt domécnosti k dispozici paliativni tym, ktery by mél zajiStovat potieby

neformalnich pecujicich a umirajiciho.10

7.8.1 Respondentka A

Respondentka neméla zkuSenost s paliativnim tymem. Spolupracovali
s hospicem sv. Lazara v Plzni, ktery jim nabidl pomoc v pfipadé jakéhokoliv problému
se na ng obratit. Do domdécnosti jim dochdzely pecovatelky, které pomahaly
s fyzickymi aspekty péce a respondentku a jejiho otce informovaly o tom, jak bude péce
o otce probihat v jeho poslednich dnech a celkové jim podéavaly informace o péci
0 umirajiciho. Dal$i aspekty péce nebyly n¢jakym zplisobem oSetieny. Respondentka
sama obstarala pomucky péce, jako polohovaci postel. Respondentka uvedla, ze si ptala,

aby jim nékdo z odbornikli pomohl s komunikaci v rodiné, ale to jiz zajisténo nebylo.

% Viz. kapitoly 5.1, 5.3
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7.8.2 Respondentka B

Uvedla, ze s paliativnim tymem nespolupracovala, ale pouze s oSetfovatelkou,
ktera k nim do domadcnosti dochdzela a obstaravala fyzické aspekty péce (obmeéna
cévky, predpisy na pleny). Respondentka méla I¢katku, kterd byla rodinou znamou a ta
babicku navstévovala, kdyz se ji pfitizilo a obstarala také fyzické aspekty péce. Jinak
respondentka uvedla, Ze péci obstaravala sama a vSe zvladala. Pouze pfi pfemistovani

babicky ji vypoméhal manzel, nebo nékdo z rodiny.

7.8.3 Respondentka C

Respondentka spolupracovala s charitou, kdy do domacnosti dojizdély kazdy
den pecovatelky a staraly se o fyzické problémy a potfeby umirajiciho (vyména tekuté
stravy, oSetfeni symptomu). Dale si umirajici vyzadal knéze, kterého zajistila sama
respondentka. V nemocnici, kdyz byl manzel propoustén do domaci paliativni péce, byl

respondentce nabidnut psycholog, kterého pftijala, ale nevyhovoval ji.

7.9 Shrnuti a deskripce

Z4dna z respondentek nespolupracovala s paliativnim tymem. Do domécnosti
vzdy dochéazela alespon jedna formalni pecovatelka, kterd pomahala s fyzickymi
aspekty péce. Pokud se jednalo o néjakou pomoc ze strany odbornikti nebo duchovniho,

zajiStovaly ji respondentky pomoci svych socidlnich kontaktu.

7.10 Postoj respondentek k domaci paliativni péci a celkové zhodnoceni této péce

vvvvv

pecujicich a jaky k ni maji postoj po prozité zkusenosti.

7.10.1 Respondentka A

“Ja to mdam tak, Ze sice tdta findle prozil v hospicu, ale byl v ném jen 9 hodin.
TakzZe ja osobné to mam nastaveny tak, Ze umiral doma. A jsem i rada, Ze na to findle
Sel do hospicu, kde mu ulevili od bolesti. To jsme doma neméli, Zadny doktor k tatovi
nechodil, jen pecovatelé. V tatové pripadé bych to teda asi nechala tak, jak to bylo, jen
bych ted’ zkusila najit doktora, ktery by za tatou chodil domii mnohem driv. Ale neni to

tak jednoduchy, terénni hospicova sluzba byla plna a sehnat ochotnyho doktora, je
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trochu nadlidsky ukol. Po nasi zkuSenosti s tatou muzZu vict, je strasne diilezZité
doprovazet blizké umiranim. Nejen pro ne, ale i pro ty blizké. Ja vim, zZe jsem délala
maximum, co jsem V tu chvili mohla délat. A to mi pomohlo se s tdtovou smrti sndz

srovnat, nebo spis snaz to prijmout.

Respondentka na otazku, zda by po svoji zkusenosti doporucila ostatnim lidem
doméci paliativni pé¢i odpovédéla, ze tento zplisob péce doporucuje uz ted’ vSem.

,,Ma to samoziejmé své uskali, ma to vyhody. Treba moje mama byla v duchodu,
takze podle mé to musi mit hrozny uskali, ktery ani ja neznam. Ale jednoznacné
Z hlediska toho umirajiciho je ta péce doma pro tu jeho psychiku a pohodu a pro ten
Jjeho pocit, zZe to bylo i hrozné dulezity, proto ten tata treba vydrzel tak dlouho, protoze
byl doma. Fakt si to nedovedu predstavit, Ze by nebyl doma.

,, Jd v té nemocnic nevidim Zadné vyhody, oproti tomu hospicu, lékari jsou tam
taky. Jediny co tam nemiizou délat jsou chirurgicky zakroky. A ten pristup to je uplnej
maras. Tak je duleZity, Ze prosté ten clovek neztrati tu diistojnost. V hospici se o néj
staraj, jako ke konkrétnimu clovéku s konkrétnima potrebama a ne jako pacos, jeden
Z mnoha. A mé uplné spadl kamen ze srdce, kdyz jsme prijeli do toho hospice, protoze
Jjsem videla, ze ty lidi jsou fakt mili a je v dobrych rukou a zZe prosté nebude trpét, Ze mu
pomiizou. Ta tiha ty zodpovédnosti je obcas nesnesitelna za toho umirajiciho, kdyz je
doma. TakzZe ty terénni sluzby do posledni moznosti, kdy je moznost bejt doma,
I Z tohohle hlediska, kdyz clovek nejenom Ze resi ty rizny véci, co s tim souvisi, ale jesté
to, jestli to dela dobre. A mit nékoho za zadama, kterej ti Fika, jak se v ty situaci chovat
a co delat a vede ho, je uplné k nezaplaceni. *

,, ... mé to treba hrozné Souplo jinam, ta zkuSenost s tou smrti s vyprovdzenim.
Jako né, Ze se cejtim starsi. Hodné jsem prehodnotila ten Zivot, cejtim se mnohem
silnejsi a jsem hlavné dospélejsi.

., Ale jako ja to mdam tak, ze jsem sama pred sebou obstdla, jakoby Vv ty smrti, Ze
jsem to zvladla, Ze jsem toho tdatu doprovodila a ze umiral s pocitem, Ze je milovanej
a Ze meni sam, takze to mi hrozné pomohlo, i kdyz mi bude kdykoliv a jakoliv porad

chybet, tak s tou smrti jsem néjak vicemeéné smirend “.

Respondentka popsala pocity, které ji pomohly vyrovnat se 1épe s otcovou smrti.
Tyto kladné pocity mohly mit pfi¢iny v reciprocité, kdy zdrojem reciprocity by byla jeji
péce o otce. Reciprocita ve vztahu pecujici a opeCovavany je dilezitym pojitkem

33



Kk vysvétleni citli mezi témito osobami. Pozitivni pocity, které se u aktérti tohoto vztahu
diky péc¢i objevuji, funguji na zékladé reciprocity. V mezigeneracnim vztahu déti

vvvvvv

a Trusinova 2012, s. 466)

7.10.2 Respondentka B

Respondentka zaujala jednoznacné kladny postoj k domaci paliativni péci.
Pokud by se méla znovu rozhodovat, jestli ma o n¢koho z ptibuznych pecovat doma,
snazila by se 1 pies nedostatecné prostory v byte, aby to bylo mozné.

Respondentka uvedla, ze by urcité doporucila vSem lidem doméci paliativni
péci. "Myslim si, Ze to patii k Zivotu. Pro kazdyho c¢loveka je to dobry, kdyz miize mit
kolem sebe blizky. A pro rodinu je to velice obohacujici, i kdyz si to treba na zacatku
nedovedete predstavit. Dokdzu si predstavit, pochopit, kdyz nékdo nemd misto. *

Celou zkuSenost s domaci paliativni péci shrnula: “Rozumové na zacatku, kdyby
se mé nikdo zeptal: ,,Nechcete si vzit babicku k sobée?*“ Takhle nikoho to nenapadlo se
nas na to zeptat. Protoze kazZdej vidél, Ze mame byt tak akorat a nikdo to po nas nechtél.
Ja kdybych na zacatku moc rozumovala a moc o tom premyslela, tak bych si moznd
myslela, Ze je to blbost, jako kvuli prostoru atd. Ale pak néjak prisel ten napad. A oba
Jjsme si rekli (s manzelem), jo jdeme do toho. Tohle si myslim, Ze to byl hrozné diileZitej
okamZik a Ze jsme se na tom taky shodli, protoze bez toho by to taky neslo. Takze jsme
do toho 5li a méli jsme i takovou chut, aby to slo a méli jsme urcity potize tieba s tim
sehnat tu postel a to misto tam vymyslet. Pak to $lo hrozné rychle, vybrali jsme postel
a pak prisla babicka. Kdybych to moc resila rozumove, jestli to zvladneme atd., tak
rozum logickej by mi rekl: ,, To je blbost nepoustéj se do toho“. Na druhou stranu, kdyz
to néjak citite, to vevnitr, co je v cloveku, a kdyz pak jdete do toho, tak ono to piijde. A
ja jsem za tady tu zkuSenost strasné vdécnd. Myslim si, zZe to bylo strasné obohacujici
pro déti, pro babicku, pro lidi kolem nds, pro manzela. Jedno z krasnejch obdobi, ktery
Jjsme prozili. No nemeénila bych. Spis premejslim, co bych udélala, kdyby nastala néjaka

‘

takova dalsi situace, protoze to misto tam neni.*
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7.10.3 Respondentka C

Respondentka mé také jednoznacné kladny postoj k doméci paliativni péci.
Pokud by se méla znovu rozhodovat, jestli by o né¢koho z ptibuznych méla pecovat
doma, tak by se tak rozhodla. Respondentka uvedla, ze co se tyce péce, tak udélala vse
a podle toho, co si manzel ptal, ale nékteré véci ve vztahové a citové roviné by délala

jinak.

o kdyz mas ten smysl K tomu tu lasku a pak kdyz to pak dotahnes do konce, tak
podle mé ses za to pak vidycky odmeénéna, protoze povyrostes. Kdyz na to vzpominam,
tak pro mé to byla strasné dobra skola, jsem na tom samoziejmé vyrostla, nebo se
promenila. V nécem to byla krasnd zkuSenost, spojend teda s takovou bolesti
a smutkem. “

Respondentka uvedla, ze by stoprocentné doporucila doméaci paliativni péci.

Celou zkusenost povazuje za osobné obohacujici.

7.11 Shrnuti a deskripce

Vsechny tfi respondentky vnimaly domaci paliativni péci jako nejlepsi moznost
péce pro svého umirajiciho blizkého. Tento jejich pohled se nezménil ani po jejich
vlastni zkuSenosti s doméaci paliativni pé¢i. Na rozhovorech je jasné patrné, Ze jsou za
zkuSenost vdééné a doporulily by ji 1 ostatnim lidem, ktefi maji tu moznost se

rozhodovat, jakou péci bude mit jejich blizka osoba.
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8 ANALYZA

U prvniho okruhu otdzek, na zakladé ceho se respondentky rozhodovaly pro
domaéci paliativni péci, tak z vyzkumu vyplyvé, Ze toto rozhodnuti bylo na zakladé
jejich osobniho pfani se o umirajictho postarat. Vidély v tom nejlepsi moznost
Z hlediska péce o své blizké. V tomto pfipad¢ se nejpravdépodobnéji jedna o vztah
v roding, ktery vysvétluji teorie mezigeneracnich vztaht. Tyto teorie se zabyvaji tim,
jak v jednotlivych rodinnych generacich funguje solidarita. Snazi se vysvétlit ochotu
osob podilet se na péci o své rodice (2015, s. 19-20).

Zakladnimi slozkami mezigeneracni solidarity ve vztahu rodi¢-dité je sdruzeni
(nebo kontakt), naklonost (nebo emocionalni pfipoutani), konsenzus (nebo dohoda),
funkce (navzdory nastrojové podpory nebo sdilenych zdroji), rodinnost (normy nebo
oc¢ekavani jednotlivych povinnosti vic¢i rodin€) a posledni slozkou je solidarita,
odkazujici na pfilezitostnou strukturu pro interakci rodiny (Bengtson a Roberts 2009, s.
857)

Hynek Jetabek a kol. (2003, s. 91) ve své knize: Mezigenera¢ni solidarita v péci
o seniory odkazuje na Iva Mozného, ktery provedl vyzkum mezigeneracni solidarity
v Ceské republice, kdy vysledky jsou takové, ze v Ceské populaci je vysoké mnoZstvi
mezigeneracni solidarity. Také pro né byl dulezity moralni zavazek viici blizké osobé.

Jednim z mechanismi fungovani teorie socidlni smény je také jedna
z vysvétlujicich teorii, kterd nam ukazuje, diky ¢emu jsou osoby schopné se postarat
0 své rodice. Jednd se o miru reciprocity v rodinach, kdy osoba citi zdvazek se o rodice
postarat, jelikoz rodi¢ diive délal to samé. Pokud se ovSem osoba o starnouci rodice
odmitne postarat, dostavi se pocity viny nebo spoleCenské zneuznani (Dudova 2015, s.
20).

., Reciprocita v mezilidskych vztazich md formu série jednosmérnych transferii
bez smiuvniho nebo jiného zajisténi protismérného transferu ekvivalentu, jak je tomu
bézné na trhu. Jedna se o sled jednotlivych altruistickych ciniu, které ve svem diisledku
buduji mezi individui duvéru. V prostredi této ditvéry a otevienosti pak vznikaji zminéné
kvality ldsky, pratelstvi a soundleZitosti, které jsou pro dosaZeni §tésti klicové (Stika
2008, s. 2).“

Bauman a May (2004, 56-57) piSe o Cist¢ moralnim vztahu mezi lidmi. Kdy
Clovék ma pocit odpovédnosti za dobro jiného clovéka, neni to zplusobeno jeho

sobeckymi potfebami, ani to nemé kofeny v tom, jaky ten ,,druhy* ¢lovék je. Pokud
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mluvime o moralni odpovédnosti, jednd se o nesobeckou a ni¢im nepodminénou
pottebu poskytnout pomoc ,,druhému®. Odpovédnost v sob¢ lidi maji pouze proto, ze
vedi, ze ti ,,druzi® jsou také lidé, a tim padem v nich odpovédnost vyvolaji.

Moralni jedndni vyzaduje solidarnost, svolnost konat neziStnou pomoc a bez

o¢ekavani kompenzace (Bauman a May 2004, s. 91).

Dilezité je poznamenat, Ze vSechny tfi respondentky citily, ze domaci paliativni
péce je ta nejlepsi spravna cesta doprovazeni umirajiciho.

Respondentka A byla specificka tim, ze nechala svého otce prevézt na posledni
hodiny jeho zivota do hospice. Jednim z moznych vysvétleni by jednoznaéné¢ mohl byt
strach dneSni spole¢nosti ze smrti a umirani, ktery, zaroven s nedostatecnou
informovanosti o vhodném zachazeni s umirajicim, mohl mit velky vliv na toto
rozhodnuti.

Marie Piidalova (1998) ve svém clanku ,,Pro¢ je moderni smrt tabu“ pise
0 strachu ze smrti, kterym moderni spole¢nost disponuje. Nemocni¢ni smrt, kterd je
brana negativné, je spojena s lékati, ktefi jsou povazovéni za autority. Jsou nauceni
hlavni cestu hledat v 1é¢b¢ a proti smrti bojuji a pritom jim nedochazi to, ze pacient je v
situaci, kdy 1é¢ba se stdva bezvyznamnou a naopak pritézujici. Neuvédomuji si, ze
pacient potiebuje jinou formu péce, jako je péce v kooperaci s rodinou. Ale spolec¢nost
se smrti tak boji, Ze v 1ékafich neustale hledd moZnou nad¢ji. Otazku, kterou si nemocni
V dne$ni dobé kladou: ,,Pro¢ pravé ja?*“, Marie Ptidalova vysvétluje jako reakci
nemocného na dneSni moderni dobu, ktera je plna pokroku a 1€kati jsou schopni 1€c€it
velké mnoZstvi nemoci, tudiZ je pro nemocného jeho stav nepochopitelny a odmitd ho.
A svoji nadgji stale upina k 1ékaitim, kteti nejsou vhodnou osobou v této situaci, misto k
truchlicich ritudlech a urovnavani rodinnych vztahda.

Strach mtze byt také zplisoben tim, Ze matka respondentky a ona sama neméla
predchozi zkuSenost s domdci paliativni péci nebo nebyly dostatecné informovany ze
strany lékaii. Raudenska a Javirkova (2011, s. 125) pisi o strachu vztahujici se ke
smrti, kdy strach ma vzdy konkrétni pfedmét a pokud se bojime néceho nekonkrétniho,
jde 0 tzkost. Smrt je sice konkrétni pfedmét, ale jedna se o situaci, se kterou nemame
zkuSenost. Navrhuji, Ze by lidé nejdiive méli porozumét svym pocitim a to ¢emu
nerozumi a je pro né¢ nekonkrétni, pfeménit na konkrétniho, co jim umozni se se situaci

lépe vyporadat. Rozpoznat, z ceho strach prameni a aktivné zjistovat informace
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0 moznostech. V dalsi fad€ jde o informovanost, ktera je pro pacienty i pecujici velmi
dalezita, aby veédéli, jaké maji moznosti, byla jim ukdzana cesta ke spravné domaéci

paliativni péci a aby jim byla dodana sebedtvéra.

U druhého okruhu otazek, jaky vliv mélo na respondentky, piipadné na jejich
rodinu, Ze se o umirajiciho ptibuzného staraly doma, vSechny respondentky popisovaly,
ze to, Zze se o svého piibuzného postaraly doma, jim v pribéhu péce ptineslo kladné
pocity.

Bauman a May (2004, 101) pisi o pocitech, které se dostavi darci po darovani
daru. Jedna se o pocity moralniho uspokojeni, pocit nesobeckosti a sebeob&tovani vici
jinému cloveku.

Tomas Sobek (2012, 12-17) v knize: O povaze moralnich divodu, pocitim viny,
hanby, nebo naopak hrdosti pfifazuje rozhodujici vliv na rozhodovani lidi. Vysvétluje to
jako tlak lidského svédomi. Protoze lidé dokazi predvidat ocekavané potrestani nebo
odménu za ¢in ve formé pocitu. Déle se jednd o to, jaky pocit se pak po ¢inu dostavi.
Sobek pise, Ze pocit, Ze néjaky Cin je spravny nebo Spatny vychézi z jedincova osobniho
presvédceni, které nemusi byt spravné, ale v idedlnim ptipadé je obhajitelné ve vetejné
diskuzi. Pta se, jestli bychom se v dnesni dobé shodli v diskurzu, co je spravné a Spatné?
Protoze spoleCensky diskurz je v dneSni dobé normové diferencovany, co se tyce
hodnoceni jednani, jako napf. ekonomického, estetického, nabozenského nebo
moralniho. A pfedklada navrh, aby byla argumentace vetejného prostoru kultivovana,
aby doslo k zlepSeni moralniho postoje.

Kdyz se vratime k pfedchozimu shrnuti a analyze feSici rozhodovani mista
paliativni péce, tak teorii Tomase Sobka by bylo mozné vysvétlit, co stoji za tim, Ze se
néktefi lidé rozhodnou pro to, aby o blizkého pefovali doma, nebo ho umistili do
socidlniho zatizeni. Jak lidé rozdiln¢ definuji svoje pocity, co je ,,spravné/Spatné®, tak se
pak také podle toho rozdilné rozhoduji. A na zékladé jejich definice rozhodnuti, jestli
bylo ,,spravné/Spatné*, se jim dostavuji ,,spravné/Spatné* pocity. Pokud ma nékdo pocit,
Ze je spravné umistit blizkou umirajici osobu do nemocnice a tak to udéla, nejspis
z toho bude mit 1 dobry pocit. Tudiz pocity jsou zavislé na definici situace. Jak lidé
v dané chvili definuji okolnosti a tlaky, které je ovliviiuji.

Respondentky v mé ptipadové studii provedly to, co povazovaly za spravné
a dostavil se jim nasledné pozitivni pocit. To by bylo mozné pfipsat vySe zminéné

teorii reciprocity v rodinach.
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Kdyz se jesté jednou zaméfim na vlivy, které respondentky uvedly a které
Z rozhovort byly patrné, jednalo se vZzdy o néco kladného. Kdybych méla popsat, jaké
negativni dopady na né¢ méla péce, najdu je v uvedenych nevyhodach domaci péce,
nikoliv v negativnich vlivech.

Okruh otazek popisujicich kladné vlivy na respondentky se prolina s okruhem
otazek zabyvajicich se vyhodami a nevyhodami domaci paliativni péfe na
respondentky. Kladny vliv, toho, Ze se o umirajiciho respondentky postaraly doma
uvadély jako vyhodu, kterou jim péce pfinesla. Jednotlivé vyhody a nevyhody domaci
paliativni péce pro respondentky byly dosti individudlni. Hlavni vyhodou byl pozitivni
vliv na celou rodinu. A hlavni nevyhoda, ktera vzesla z vypovédi dvou respondentek,
byly tézké chvile, pied kterymi v domacim prosttedi ob¢as nebylo uniku.

V ideédlnim piipad€¢ by v doméci paliativni mély byt zajiStény aspekty paliativni
péce, které jsou zalozeny na profesionalité¢ jednotlivych odbornikli dochézejicich do
domacnosti. Z vyzkumu vyplynulo, Ze jsou =zajistovany piredevsim fyziologické
aspekty. Pokud umirajici nebo respondentka méli potfebu péce o jiné aspekty, musely si
samy tyto osoby poskytujici pomoc zajistit.

V okruhu otazek zabyvajicich se postojem respondentek k domaci
paliativni péci. Po zkuSenosti stouto péci vSechny respondentky uvedly, Ze tento
zpusob péce je jednoznacné nejlepsi moznosti, kterou by doporucily vS§em, kdo se prave
rozhoduji o misté paliativni péce. Vysvétleni tohoto tvrzeni jsou zfejma z celkovych

vypoveédi respondentek, které jsem vyse uvedla.
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9 ZAVER

Jedna z moznych variant, jak zajistit dostateCnou péci o starnouci populaci, je
domaci paliativni péfe. Tento pristup by mohl vyfeSit jak otdzku ndkladného
financovani socialnich zafizeni, tak problém nedostatecného poctu volnych lazek
V téchto zafizenich. Domaci paliativni péce je zavislda predevSim na rozhodnuti
potenciondlnich pecujicich, zda budou schopni a ochotni péci v domdacnosti poskytnout.
Cilem prace bylo zjistit, jaké divody vedly neformalni pecujici k rozhodnuti postarat se
o umirajiciho v domécim prostredi.

Z ptipadovych studii, které jsem provedla s tiemi respondentkami, vyplyva, ze
rozhodnuti umistit umirajiciho do domaciho prostfedi ma mozny zaklad v teorii
mezigeneracni solidarity a v teorii o moralnim zavazku vi¢i ,,druhému‘. Respondentky
vnimaly domaci péci jako nejlep$i moznost péce o umirajiciho ptibuzného, kterou se
mu rozhodly poskytnout. Naopak, jejich vypovédi o nemocni¢nim prostfedi mély
negativni konotace.

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit jaky vliv mélo poskytnuti domaci paliativni
péce na respondentky. Rovnéz §lo o to zjistit, jaké vyhody a nevyhody pro né€ tento druh
péce predstavoval. Tyto dvé vyzkumné otazky se ve vice smérech prolinaly. Vlivy,
které na respondentky méla domaci paliativni péce byly prevazné kladné. Projevovaly
se skrze pozitivni pocity, zejména pocitem zadostiucinéni ¢i ziskanim sily. Tyto emoc¢ni
projevy vysvétluji teorii reciprocity.

Domaci péfe o umirajictho se  rovnéZ promitla do rodinnych vztahi
respondentek ve smyslu jejich posileni a soudrznosti, coz doklada jeji pozitivni pfinos
na jejich fungovani. Aspekty paliativni péce, které by mély byt zajistény paliativnim
tymem, se objevily v praxi jako tézko realizovatelné. Pokud respondentky chtély
podporu od odbornikli, musely si ji zajistit samy. Tento fakt mohl byt zplsoben
nedostateCnou informovanosti respondentek o moznostech domaci paliativni péce.
Zaroven byl zptisoben tim, Ze jsou, v souc¢asné dob¢, velmi omezené moznosti podpory
ze strany instituci. Vyhody a nevyhody, které pro respondentky domadaci péce
pfedstavovala, byly individudlni. Pfedstavovaly zejména hlediska psychologickd a
prakticka.

Vyzkum mohl byt ovlivnén tim, Ze vSechny respondentky byly Zeny a v dobé¢
péce o umirajiciho pfibuzného byly na matefské dovolené. Gender je Casto

diskutovanym tématem sociologie péce, kdy pecujici jsou z vétSiny zeny. Fakt, ze
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respondentky v dobé péce o umirajiciho ptibuzného byly na mateiské dovolené, by v
jiném piipadé mohlo otevfit diskuzi na téma financovani domdci paliativni péce a
zamestnani, kterou tyto respondentky diky jejich situaci nemusely fesit.

Vsechny respondentky domaci paliativni péci hodnotily jako nejlepsi zptsob,
jak se postarat o umirajiciho, i kdyz samy uznaly, ze to tak nemusi byt vzdy. Dle jejich
slov a minéni se diky nému Iépe vypotadaly s umrtim blizké osoby i pies to, ze tento
zpusob péce respondentkdm piinesl také nesCetné mnozstvi tézkych situaci, které
musely zvladnout.

Nicméné by bylo dobré, aby se doméci paliativni péci, ktera je zatim v Ceské
republice v pocatcich, vefejnost vice zabyvala a aby byl tento druh péce, ktery vétSina
lékaiti a Ceské spolecnosti povazuje za nejlepsi mozny, profesionalizovan, systematicky
podporovan a legislativé ukotven.

Z vysledktl vyzkumu vyplynulo, Ze domaci paliativni péce je zatim v pocatcich
svého rozvoje a aby byla v budoucnu kvalitngjsi a dostupnéjsi, je tfeba ujit jesté dlouhy
kus cesty. Nicméné, vzhledem k demografickému vyvoji v Ceské republice i v Evropé
je toto téma jiz velmi aktualni a zaslouzilo by patii¢nou pozornost médii i vetejnosti,
véetné t¢ odborné. Diskuze, kterou si toto téma zaslouzi, by mohla vést k lepsi
spolupraci mezi lékati a pecujicimi, coz je zakladni podminka poskytovani kvalitni
paliativni péce v domacim prostredi.

Mozna bychom se mohli zamyslet jak, s kym a kde bychom chtéli jednou
umirat, nebo jak by asi chtéli umirat nasi nejblizs§i. A mozna bychom méli uz dnes d¢lat
aktivné néco pro to, abychom jednou, dokazali svému bliznimu pomoci distojné odejit

Z tohoto svéta stejné tak, jak bychom si sami ptéli, aby nékdo pomohl ndm.
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11 RESUME

In this work, | examined the issue of home palliative care from the perspective
of caregivers. | analyzed the experience of three respondents with this form of care on
the basis of three case studies. | analyzed why the respondents decided to take care of
the dying relative in their home environment, what advantages and disadvantages they
had for this care, and how the care influenced them. | followed the aspects of palliative
care and examined how respondents evaluate the experience of home palliative care.

The research findings showed that the respondents cared for their relatives on
the basis of their wishes, which explains the theory of moral commitment to "the other”
and and the theory of intergenerational solidarity. The theory of reciprocity is one of the
possible explanations why the respondents have had the positive feelings which they
felt in the care of a close person.

My research is based on the concept of sociology of care, in which the concept
of care for dying or long-term illnesses began to develop in the social sciences relatively
recently. This is an actual topic that needs to be analyzed, particularly because of the
aging population and the need to care for older people, from the point of view of

caregivers.
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12 PRILOHY

Tabulka €. 1: Tabulky vyhod a nevyhod domaci paliativni péce z pohledu

pecujicich respondentek

Respondentka A

Vyhody Nevyhody

Vlastni svédomi Cas

Umirajici je na tom Iépe (psych. i fyz.) Silné momenty
Lepsi pocit z prostiedi Pecovatelska sluzba
Né&c¢im hezké (blizkost s umirajicim)

Respondentka B

Vyhody Nevyhody

Umirajici je soucast rodiny Zavislost na mist¢ (imobilita)

Vztah s détmi

Obcasna pomoc od babicky

Pozitivni pocit ze vzajemné kooperace

Respondentka C

Vyhody Nevyhody

Nedojizdéni Praktické véci — vyvody aj.

Moznost si délat véci podle sebe Tézké chvile — otdzky umirajiciho: Proc?
Vztahy v roding INutno sledovat mizejici vztah otec x déti
Obohacujici

Pomoc od okoli

Vyplnéni pfani umirajiciho
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Obrazek ¢. 1: Tabulka subjektivnich divodi zahajeni péce o seniora v rodiné

Zdroj: (Vyzkum ,,Rodinna soudrznost FSV UK 2006 in Jefabek et al. 2013, 97)
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Obrazek €. 2: Grafické znazornéni toho, kde by lidé chtéli a nechtéli umirat
(n=1147)

Lidé by chtéli umirat doma. Nechtéli by byt na sklonku Zivota v péci

LDN. Instituce hospic je populaci vniman podobné jako nemocnice
nebo socialni zarizeni.

® Populace 2013

Kde lidé ,,umirat chté&ji* Kde lidé umirat nechté&ji
Domdci prostredi dlouhodobé
78 nemocnych 69
11 33
Nemocnice . Nemocnice -
9 45
9 28
10 42
.

9
Sociélni zafizeni . Populace 2011 Sociélni zafizeni
9

35
K

dlouhodobé

Lécebna I 2
Domdci prostredi
1

nemocnych 16
. . 9 napf. v pfirod&, na hezkém . I 4
Jinde misté ... Jinde
1 4
ZAKLAD: Populace 2011, n=1095, Populace 2013, n=1147 [Udaje v ZAKLAD: Populace 2011, n=1095, Populace 2013, n=1147 [Udaje
grafu v %] grafu v %]
POZNAMKA: Moznost vice odpovédi. POZNAMKA: Moznost vice odpoveédi.
STEMIAMARK Umirani 1I - Cesta dom{ - zaFi 2013 strana 21

Zdroj: (STEM/MARK 2013, s. 21)
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