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Uvod

Smrt je pfirozenym zavrSenim lidského zivota. Kazdy z nas se musi ve svém zivoté
vyporadat se smrti svych blizkych, a nakonec i se svou vlastni. Zijeme v dobé& a mistg,
kde smrt neni béznou zalezitosti, ale zcela naopak — diky pokroku v medicin¢ byla snizena
umrtnost pii porodech, diky o¢kovani a vyuziti penicilinu ztratily mnohé nemoci na své
nebezpecnosti. Lid¢ jiz neumiraji po Sedesatém roce zivota, ale zcela bézné se dozivaji o
dvacet tficet let vice. Mame pocit, Ze se nas smrt netykd, a pokud se objevi nékde pobliz,
nejsme na ni piipraveni, jsme zmateni a nevime, jak se se svymi pocity vypotadat. Casto
V nemocnici. Proto je pro nas obtizné¢ piedstavitelné, Zze zvladneme pecovat o naseho
umirajiciho blizkého v domacim prostredi. Pravdépodobné mame vsichni v podvédomi
zakotvenou jistotu, ze nemocnice je to misto, kde si budou védét rady, nebo Ze budeme
na zdravotniky alespon moci vlozit biimé zodpovédnosti za starost o naseho nemocného
blizkého cloveéka. Pravé v nemocnicich vSak cloveék casto umird osamocen bez
ptitomnosti téch, jez mu jsou tak drazi. Hodné lidi by si pfalo umirat doma, kde je mu
nablizku rodina a vSechny jemu diavérné znamé véci. Je to ,,jejich® prostor. Nastésti s
rozvojem zdravotnich a socidlnich sluzeb je jiz v nékterym méstech dostupna hospicova

péce nebo sluzby typu home care, které se snazi svoji podporou domaci pé¢i umoznit.

Myslim si, Ze bychom vS§ichni méli mit pravo umfit doma, pokud jsme v situaci, v niZ se
muzeme rozhodovat. Z toho diivodu jsem se zaméfila praveé na domaci hospicovou péci,
jejimz hlavnim ukolem (na rozdil od liZkového hospice) je podporovat rodinu, aby se
mohla starat o svého umirajiciho. A aby se rodina mohla dobfe starat, musi se n¢kdo také
starat 0 ni — naplnovat jeji potieby. A na potieby rodinnych ptislusnikii, kteti pecuji o
terminalné nemocného v domaci hospicové péci Hospice sv. Zdislavy, je zamétena tato

bakalafska prace.

Proc¢ je dobré zjistovat a hodnotit potieby rodinnych pecovateld? Hodnoceni dilezitosti
a saturace potieb je vhodnym ukazatelem kvality poskytované péce. Pokud tato péce neni
dostate¢na, rodina se vycCerpa a ¢asto dochazi k hospitalizaci pacienta (SvatoSova, 2011).
Podle Hardinga (2007, s. 180) mohou potieby rodiny dokonce pfesahnout miru potieb

pacienta. Jakou ulohu v hodnoceni potfeb mé socidlni prace v hospici? Socialni



pracovnik by m¢l dle Buzgové (2010, s. 95) opakované posuzovat a vyhodnocovat

potieby rodinnych pfislusnikli a zah4jit v€as vhodné intervence.

Cilem této bakalaifské prace bylo zjistit dalezitost a naplnénost potieb rodinnych
pfislusnikti pecujicich o termindlné nemocné v domdaci hospicové péci Hospice sv.
Zdislavy. Pro vyzkum jsem pouzila kvantitativné orientovanou metodologii. Jako
nejvhodnéjsi nastroj pro zjisténi potieb jsem zvolila dvacetipolozkovy standardizovany
dotaznik FIN — Family Inventory Needs. Cilem jednotlivych polozek dotazniku je zjistit,
které potieby jsou pro rodinné piislusniky dulezité a soucasné nenaplnéné. Dotaznik je
obecné urcen pro rodinné ptislusniky, nejen pro rodinné pecovatele. Vyhodou dotazniku

FIN je Siroké pokryti spektra potieb rodinnych ptislusnikli a zarovein maly pocet otazek.

Prace se sklada z teoretické a vyzkumné ¢asti. V jednotlivych kapitolach teoretické ¢asti
jsou definovany ustfedni pojmy vyplyvajici z nazvu a cile této prace, jimiz jsou hospicova
péce, rodinni pftislusnici v domaci hospicové péci, potieby rodinnych piislusnikt a
hodnoceni potieb rodinnych pfislusnikt. Na konci teoretické ¢asti je kapitola vénovana

Hospici sv. Zdislavy, ve kterém vyzkum probihal.

Ve vyzkumné ¢asti se zaobirdm vyzkumnym Setfenim, jehoZ cilem je zjistit dileZitost a
naplnénost potfeb rodinnych pfislusnikti pecujicich o termindlné¢ nemocné v domaci
hospicové péc¢i Hospice sv. Zdislavy. Je zde popsana metodika prace a prezentovany
vysledky vyzkumu s naslednym vyhodnocenim. Posledni kapitola je vénovana zavéru, ve
kterém shrnuji hlavni body préce, cil, pouzitou metodologii, vysledky a jejich moZna

vyuZiti v praxi.



1 Hospicova péce

V této kapitole je popsan pojem hospic a jeho kratkd etymologie, charakteristika
hospicové a paliativni péce a jaky je mezi nimi rozdil. Vzhledem k cilové skuping tohoto
vyzkumu, kterou jsou rodinni pfislusnici v domaci hospicové péci, bude dale definovan
model domaci hospicové péce a jeho bariéry. V zavéru kapitoly bude vymezena socialni

prace v hospici a jeji uloha ve vztahu Kk potfebam rodinnych ptislusnika.

1.1 Hospic

Slovo hospic pochazi z latinského slova hospitium — atulek nebo ttocisté (Tomes, 2015,
s. 12; Haskovcova, 2007, s. 45).
Hospicové hnuti se vyvijelo zcela nezavisle na lékaiském sektoru (Student, 2006, s. 44).
Prvni zminky o hospitéalech (Spital) nachdzime ve sttedovéku. V dobach kiizovych vyprav
vznikaly hospice podél cest, po nichz putovali poutnici do Svaté zemé. VétSinou je
spravovali feholnici ¢i laicka bratrstvi. Poutnici se zde mohli ubytovat a odpocinout si,
byla jim poskytnuta strava, Saty a duchovni podpora. Mnozi, vy¢erpani strastiplnou
cestou, zde umirali (HaSkovcova, 2007, s. 45-47; Hunes, 2008, s. 12-13).
Aikdenheadova zalozila v Irsku zvlastni nemocnici pro umirajici, kterou nazvala Hospic.
Poskytovala se zde péce odpovidajici principlim sesterské charity (Haskovcova, 2007, s.
46). Ve stejné dobé také Jeanne Garnierova zalozila hospic ve Francii, kde se spole¢enstvi
zen vénovalo péci o nevylécitelné nemocné. Diky Aikdenheadové a Garnieroveé ziskalo
slovo ,,hospic* sviij dnes znamy vyznam (Pefina, 2016, on-line).
Za zakladatelku moderniho hospicového hnuti je povazovana Cecily Saundersova (1918-
2005), kterd definovala multidisciplindrni charakter hospicové péce. Ve svych
memoarech napsala:
,, Uvédomila jsem si, Ze potrebujeme lepsi nejen kontrolu bolesti, ale celkovou
péci. Lide potrebovali prostor, aby byli sami sebou. Zavedla jsem pojem ,celkova
bolest* (celkové utrpeni, total pain), nebot jsem pochopila, Ze umirajici lidé trpi
bolesti nejen télesnou, ale také spiritualni, dusevni ¢i socidlni, které vsechny se

musi lécit. A od té chvile jsem na tom pracovala. *“ (Kalvach, 2010, s. 12-13)



1.2 Co je hospicova péce?

Hospicova péce je soucasti péle paliativni, jejimz tkolem je doprovazeni smrtelné
nemocného a jeho blizkych tézkym usekem zivota. Hospicova péce stavi na ucté
k ¢lovéku, jeho potiebach, individualité, na lidské distojnosti, na snaze o co nejvetsi
kvalitu zivota v jeho zavérecné etapé. Velky diraz je také kladen na péci o nejblizsi osoby
nemocného, a to at’ uz za zivota nemocného nebo po jeho smrti v obdobi truchleni

(SvatoSova, 2011).

Hospicova péce umirajicimu garantuje, ze nebude trpét nesnesitelnou bolesti, bude
respektovana jeho lidska distojnost a v poslednich chvilich Zivota neziistane osamocen
(Svatosova, 2011, s. 115). Podle Hunese (2008, s. 21) je cilem hospicové péce vysoka
kvalita Zivota aZ do jeho ptirozeného konce. Jde o doprovazeni nemocného, ale také jeho
blizkych, ktefi trpi zaroven s nemocnym. Hospicova péce nespousti ze zietele rodinu ani
po smrti nemocného a je-li to potieba, je zajistovana dlouhodobé. (Svatosova, 2011, s.

115).

Zakladnim principem je holistické pojeti ¢lovéka v jeho biologické, psychologické,

socialni a spiritualni celistvosti. (Svatosova, 2011, s. 18-21).

Tuto komplexni hospicovou péci poskytuje multidisciplindrni tym, jehoz hlavnimi
slozkami, podle Standardd hospicové paliativni péce (2016), jsou lékari, vSeobecné
sestry, sanitai nebo oSetfovatel, socidlni pracovnik, duchovni, kaplan nebo pastora¢ni
asistent. Psycholog/psychoterapeut, nutri¢ni terapeut a aktiviza¢ni pracovnik jsou profese
doporuc¢ované. Kalvach (2010, s. 33) do multidisciplinarniho tymu mobilniho (domaciho)
hospice zatazuje na prvnim misté pecujici rodinu, kterd poskytuje laickou zdravotni péci,

trvalou pfitomnost a zabezpecenost v zakladnich biologickych potiebach.

Hospic je proto svym charakterem typickym zdravotné-socialnim zatizenim. Nelze 1é¢it
oddé€lené jen zdravotni a jen socialni ¢ast umirajiciho, neni redlné¢ mozné oddélit 1écbu
fyzickych bolesti od socidlniho, dusevniho &i duchovniho stradani. Legislativa Ceské
republiky s terminem zdravotné-socialni péce nepracuje. Zdravotni a socialni péce je
chapana a financovana oddé¢len€. Jsou zde zafizeni zdravotnicka typu nemocnic a
1éCeben, ktera jsou financovana zdravotnimi pojiStovnami, a socialni zafizeni typu
domovi seniord, stacionaiti, nocleharen, chranéného bydleni na stran¢ druhé. Ale jak uz

z holistického pojeti hospicové péce vyplyva, 1€¢i se zde nejen telo, ale predevsim strach



Z umirani, opusténosti, osamélosti, obav z neznamé budoucnosti, pecuje se o truchlici a

pozustalé (Hunes, 2008, s. 20-21).

V bieznu 2017 Vlada CR schvalila legislativni zakotveni hospicti do &eskych norem
(MZCR, 2017, on-line). Penize pro hospice by mé&ly byt uz v thradové vyhlasce na piisti
rok. Vlada zmocnénim v zakon¢ o socialnich sluzbach odsouhlasila, ze pfesnou definici
hospice pfinese soub&zna novela piedpisu o zdravotnich sluzbach. Péce o umirajici bude
oficialni sluzbou a podle toho bude hrazena. Kamenné hospice budou zdravotnicka

zatizeni, ve kterych budou také poskytovany socialni sluzby (Schrenkova, 2017, on-line).

Dalsim typickym znakem hospicové péce je kontinuita péce o doty¢nou skupinu. T¢lesné
a duchovni krize nemaji pracovni dobu, proto musi byt hospicova sluzba dosazitelna 24
hodin denné¢, 365 dnti v roce. Kontinuita péce se téz odrazi v aspektu péce o rodinu po

smrti nemocného (Student, Miithlum, Student, 2006, s. 39-40).

Jelikoz myslenka hospice vychazi z cty k Zivotu a z ucty k ¢lovéku jako jedinecné,
neopakovatelné bytosti (Svatosova, 2010, s. 202), dba se na zachovani autonomie
umirajiciho ¢lovéka a jeho rodiny (Kalvach, 2010, s. 28). Vse se déje s ohledem na pfani
umirajicitho a jeho rodiny. Ve Standardech hospicové paliativni péce (2016) se piSe:
,, Plan péce vychazi z rozpoznanych a vyjadrenych potreb, prani a preferenci pacienta a

jeho rodiny. Pacient je podporovan, aby se na jeho tvorbé aktivné podilel.

Zvlasté tento aspekt je diametraln€ odliSny od pfistupu v nemocnicich nebo jinych

zdravotnickych zatizenich, kde ztrata nebo ohrozeni autonomie patii k nejcastéjSim a

wevr

Hospicova péce je plnohodnotnou alternativou obavané dystanazie (,,zadrzena smrt*) i
tolik diskutované eutanazie (SvatoSova, 2010, s. 202). Eutanazie je aktivni usmrceni
¢loveéka na jeho vlastni Zadost. Paliativni medicina smrt neurychluje, ale ani za kazdou
cenu neoddaluje. Vychazi z piesvédCeni, ze bez ohledu na stupen pokrocilosti
onemocnéni lze vzdy néco udélat pro zlepSeni kvality zbyvajiciho Zivota (Sldma,
Vorli¢ek, 2011, s. 27). Podle Svatosové (2011, s. 115) jde o to, ,,naplnit dny Zivotem,

nikoliv Zivot naplnit dny ““. Diraz je kladen na kvalitu Zivota.

Pojem kvality zivota vymezuji a definuji rtizné discipliny odlisné (Dragomirecka, 2013,
S. 223). OvSsem v ramci vSech piistupti mé koncept v zdsad¢ dvé dimenze, a to objektivni

a subjektivni (Hnilicova, Bencko, 2005, s. 657). Objektivni okolnosti a situace nas zivot

10



uréitym zpisobem determinuji (napf. nemoc), a potom zalezi na subjektivnim vnimani a
prozivani kazdého jednotlivce, jestli vnima svij Zivot jako smysluplny a naplnény
(Kurucova, 2016, s. 31). Podle Vorlicka (2004, s. 432) je kvalita zivota vyrazné
subjektivni hodnota, protoze objektivné neptizniva Zivotni situace nemusi byt pfi¢inou
nekvalitniho prozivani Zivota. O tom svéd¢i zivot mnohych handicapovanych a vazné
nemocnych lidi, ktefi i pfes mnohd protivenstvi a nerovnost Sanci ziji kvalitni Zivot i
V nemoci ¢i s nemoci. V paliativni péci se jedna o kvalitu Zivota v situaci pokrocilého
zivot ohrozujiciho onemocnéni. Kromé télesnych obtizi je kvalita zivota ur€ovana mirou
saturace potieb v oblasti psychické, socialni a duchovni (Slama, Vorlicek, 2004, s. 26) a
to nejen u pacientt, ale i U jejich rodin (Buzgova, 2010, s. 92). Hodnoceni kvality Zivota
pacientli a jejich rodinnych pfislusnikt je dalezitou soucasti paliativni péce, protoze

vypovida o kvalité poskytované péce (Buzgova, 2015, s. 101).

1.2.1 Formy hospicové péce

Hospicova péce miiZe byt poskytovéana ttemi zptsoby: v dennich stacionafich, lazkovych
hospicich nebo prostfednictvim domaciho hospice. Idedlem samoziejmé je, aby nemocny
co nejdéle zistaval ve svém domacim prostedi. Je vS§ak mnoho divodi, kdy toto neni
mozné, pak se nabizi umisténi do ltizkového hospice ¢i do stacionare, jsou-li tato zatizeni

ve vzdalenosti pfimétené od bydlisté rodiny (Svatosova, 2011, s. 118-122).

Pojem hospicové péce se pouziva ve spojeni s paliativni péci. Proto je potfeba definovat,

co paliativni péce znamena.

1.3 Co je paliativni péce?

Pojem paliativni péce je nov¢jsi. Prvni jej zacal pouZzivat kanadsky lékat Balfour Mount
Vv roce 1975, kdyz hledal oznaceni pro svoji novou nemocni¢ni jednotku v Montrealu. Je
to pojem lékaisky (Tomes, 2015, s. 12; Vorlicek, 2004, s. 20). Slovo paliativni pochazi z
latinského pallium. V ¢estiné by znamenal masku, deku ¢i pokryti plastém (Iblova, 2009,
on-line).

Podle Vorlicka (2004, s. 24) je paliativni pé¢e komplexni, aktivni a na kvalitu Zivota
orientovana péce poskytovand pacientovi, ktery celi problémim spojenym

s onemocnénim ohroZujicim Zivot V pokrocilém nebo termindlnim stadiu. Cilem péce je

11



zmirnit bolest a dalsi télesnd a duSevni stradani, zachovat pacientovu dustojnost a
poskytnout podporu jeho blizkym. Paliativni péce klade ddraz na bio-psycho-socio-
spiritualni jedinecnost Cloveéka, na neodd¢litelnost somatickych a psychosocidlnich
aspektl zdravi, nemoci a umirdni a usiluje o saturaci potfeb nemocného ve vSech vyse

zminénych oblastech (Slama, Vorlicek, 2011, s. 25-26).

Paliativni medicina, ktera je soucasti paliativni péce, je specificka I¢kaiska péce o
pacienty v pokro¢ilém stadiu aktivni progredujici nemoci, jejichz prognodza je omezena,
existuje v Ceské republice samostatny specializaéni obor Paliativni medicina a 1é¢ba

bolesti (Slama, Vorlicek, 2011, s. 25).

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) ve své definici paliativni péce v roce 1990
uvadi, Ze se jedna o ,, komplexni péci o nemocné, jejichz onemocnéni neodpovida na péci
kurativni “. Typickym zafizenim takto chapané paliativni péce je hospic. Od devadesatych
let ovSem paliativni medicina zaznamenala dal$i vyvoj, ktery se zrcadli v definici WHO
z roku 2002. Dochazi k rozsifeni konceptu paliativni péce, a to ve dvou dimenzich:
V prvni fad¢ doslo k rozsifeni spektra diagnéz. Paliativni pée neni urCena pouze
onkologicky nemocnym, ale v§em, ktefi trpi néjakou progresivni chronickou nemoci. Za
druhé doslo k rozSifeni casového useku nemoci, kdy jsou postupy paliativni péce
pouzitelné. Nova definice jiz nepracuje s konceptem termindlniho onemocnéni, ale
konceptem onemocnéni ohroZujici zivot, bez ohledu na aktualni prognézu (Vorlicek,

2004, s. 24-25).

Kalvach (2010, s. 13) vnima, ze paliativni péce je nadfazeni podpory umirajiciho ¢lovéka
a jeho kon¢iciho zivota (podpora duastojnosti, smysluplnosti, osobnosti) nad
technokratické, odborné 1ékatské a oSetfovatelské zvladani umirani a tltumeni jeho obtiZzi.
Krédem paliativni péce by mélo byt nasledujici: umensit utrpeni, ctit Zivot a nadéji, posilit

smysl Zivota a jistotu kontaktu s nejbliz§imi lidmi.

V souvislosti s cilem této prace, V niz jsou cilovou skupinou rodinni piislu$nici, je nutno
zduraznit, ze podle definice Svétové zdravotnické organizace (2002) zahrnuje paliativni
péce rodinu jako soucast péfe o nemocného. Podle Buzgové (2010, s. 92) je cilem
paliativni péce zaméfené na rodinné pfisluSniky zvySovani kvality Zivota rodiny
umirajiciho pacienta, a to posilenim jejich zpisobli zvladani v dob& nemoci i v dobé

truchleni.
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1.3.1 Déleni paliativni péce
Rozlisujeme dva typy paliativni péce: obecnou a specializovanou.

Podle Slamy a Vorlicka (2011, s. 30) oznac¢ujeme jako obecnou paliativni pé¢i dobrou
klinickou péc¢i o pacienta v pokrocilém stadiu onemocnéni. M¢li by ji byt schopni

poskytnout Iékati vSech odbornosti v ramei své rutinni klinické praxe.

Specializovana paliativni péce je aktivni odbornd interdisciplinarni péce poskytovana
tymem odbornik, kteti jsou v oblasti paliativni péce specidln¢ vzdélani. Je poskytovana
tém pacientim, u kterych intenzita a dynamika obtizi pfesahuje moznosti poskytovatelli
obecné¢ paliativni péce. Mezi zakladni organizacni formy specializované paliativni péce
patifi mobilni paliativni péce (tzv. domaci hospic), lizkovy hospic, konziliarni tym
paliativni péce v ramci zdravotnického zafizeni (nemocnice nebo 1é¢ebny), ambulance
paliativni mediciny, oddé€leni paliativni péce v ramci jinych zdravotnickych zafizeni,
denni stacionafe paliativni péce a specializovana hospicova poradna (Slama, Vorlicek,

2011, s. 30-32).

rwvwr

1.4 Rozdily mezi paliativni a hospicovou péci

Terminologie a definice paliativni a hospicové péce prosla historickym vyvojem a méni
se v ¢ase. Terminologie spojena s pé¢i o umirajici osoby prosla nékolika proménami — od
»hospicové péce” a ,,terminalni péce* v raném obdobi hospicového hnuti (60. a 70. 1éta
20. stoleti) po ,paliativni pé¢i“ ke konci minulého stoleti (1980-2000). Tyto
terminologické zmény probihaly soubézné€ s obecnéjSim vzristem angazovanosti 1ékatt
pii péi o pacienty na konci Zivota. Postupné se rdmec paliativni péce rozSifoval o
lékatskou slozku, aZz v jejich definicich zacala dominovat (Payneova, Seymourova,
Ingletonova, 2007, s. 6-7).

Dnes se termin hospicova péce pouziva de facto jako synonymum paliativni péce
(Spinkova, Spinka, 2004, s. 32). Oviem jisté rozdily je zde mozné najit. Objektem
hospicové péce jsou pacienti pouze V terminalnim stadiu, kdy jim zbyvaji pouze dny ¢i
tydny Zivota (SvatoSova, 2011). Naopak objektem paliativni péce, podle definice Sveétové
zdravotnické organizace (WHO) z roku 2002, jsou lidé s onemocnénim, které je ohrozuje

na zivoté, bez ohledu na aktudlni prognozu (Vorlicek in Vorlicek a kol, 2004, s. 25). Dale
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je hospicova péce poskytovana pouze v hospicich, zatimco paliativni péée muze byt
poskytnuta i v jinych zdravotnickych zatizenich, napt. v nemocnici.

V textu jsou pouzivany oba terminy, jak paliativni, tak hospicova péce.

1.5 Domaci hospicova péce

Domaci hospicova péce poskytuje multidisciplinarni péc¢i pacientovi i jeho rodiné€ ptfimo
v domécim prostedi. Je to na svété nejrozsitenejsi forma poskytované specializované
paliativni péce (Markova, 2010, s. 23). Podle ¢eskych vyzkumu by si doma ptalo zemfit
77-88 % respondentli, v soucasnosti jich vSak doma umird pouze 20 %. 74 %
dotazovanych si rozhodné nepialo zemfit v nemocnici nebo v lécebné dlouhodobé
nemocnych (dale jen LDN), a ptesto v roce 2011 zemielo v nemocnici nebo v LDN 71 %
lidi (Dragomirecka, 2015, s. 126). OvSem podle Markové (2017, on-line) doma umira
necelych 16 % lidi, u kterych se jedna vétSinou o nédhlé umrti (napt. infarkt a mozkova
ptihoda). Vazné nemocnych umirajicich lidi, ktefi doma ocekavaji sviij konec, jsou pouze

3 %.

Klicovym prvkem domaci hospicové péce je rodina, kterd musi byt k poskytovani
potiebné péte vyskolena a podporovana (Kalvach, 2010, s. 44). Ukolem
multidisciplinarniho tymu je umirajiciho a jeho rodinu doprovazet. Podle SvatoSové
(2010, s. 196) je ,,zakladem doprovazeni spolecné hledani smyslu a prijeti celého Zivota.

Doprovazet znamend pomahat druhému zZit v obdobi umirani.

Domaci hospic by rodinég, kterd prejima péci o svého zavazné nemocného a umirajiciho
¢lena, m¢l vytvotit podminky pro domaci oSetfovani véetné obstaravani oSetrovatelskych
pomucek. Mé&l by poskytnout podrobnou instruktdz a podrobny nacvik oSetfovatelskych,
rehabilitaénich a jinych Ukon. RovnéZz by mél ubezpecit rodinné piislusniky, ze
v piipadé¢ komplikaci je zajiSténa nepfetrzita 24hodinova sluzba, kterou mohou
telefonicky kontaktovat a poradit se, nebo je mtize akutné navstivit sestra ¢i 1ékat. Dale
je nutné rodin€ poskytnout SOS manudl, ve kterém je popsdno, co délat v piipade
ocekavatelnych komplikaci. Oteviit prostor pro vzajemnou komunikaci uvnitf rodiny pro
detabuizaci tématu umirani. Socidlni pracovnik by mél poskytnout informace o
podptrnych sluzbach, socialnich davkach, jinych podpiirnych opatfenich a pomoci rodiné

V jejich ziskani. Dale by mély byt peCujicim nabidnuty odlehcovaci a respitni sluzby.
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Kromé jin¢ho by méla byt rodiné poskytnuta moznost pfijeti pacienta do lizkového
hospice, pokud by sami doma potiebnou péci nezvladali. V neposledni fad¢ by se mélo
umoznit aktivni sledovani zdravotniho a psychického stavu pecujicich ¢leni rodiny
S v€asnou potiebnou intervenci (napi. psychoterapeutickd nebo fyzioterapeuticka
podpora). Je tfeba se starat o pecujici rodinu, aby se ona mohla starat o svého umirajiciho
¢lena, a poskytnout ji moralni oporu, odborné i spolecenské ocenéni za péci, kterou

poskytuje (Kalvach, 2010, s. 45-46).

Domaci hospicova péce je synonymem pro pojmy doméci hospic, mobilni hospic, domaci

paliativni péce (Haskovcova, 2007, s. 66).

1.5.1 Bariéry domaci hospicové péce

Umirat doma by si prala vétSina lidi, ale ne vzdy je to mozné. Zasadni bariérou pro doméaci
hospicovou péci je nedostatecné rodinné zadzemi, které bud’ schazi aplné, nebo se ¢asem
vycerpa a rodiné¢ dojdou sily (SvatoSova, 2011, s. 118). Potom neni jind moZnost nez
umisténi umirajiciho do ldzkového hospicu (v tom lep$im piipad¢) nebo jeho
hospitalizace v nemocnici ¢i LDN. Ov§em z vyzkumu vyplynulo, Ze nemocnice a LDN
nejsou povazovany za vhodné prostiedi pro umirajici, protoze nejsou schopny zajistit péci

0 psychické a duchovni potieby pacienta a jeho pfibuznych (Dragomirecka, 2015, s. 127).

Agentura STEM/MARK uvadi jako nejvétsi piekazku domaci péfe o umirajiciho
blizkého ¢lovéka strach z vlastniho selhani, protoze péce je psychicky i fyzicky naro¢na.
Naésleduje obava, ze péce bude piilis velkou zatézi pro celou rodinu. Dal$i mozné obtize
pfi domaci pé¢i o umirajiciho jsou: finanéni divody (Ié¢ba bude piili§ drahd);
nedostate¢né zdravotnické vzdélani (nejsem zdravotnik, nevim, jak se mam o nemocného
umirajiciho ¢lovéka postarat, nezvladnu to); obava ze ztraty zaméstnani (hodné
pecujicich je v produktivnim véku); nedostatek ¢asu; strach ze smrti; strach z neznamého
(STEMMARK, 2013, on-line).

Dalsi bariérou je dostupnost hospicti. Podle Standardii hospicové paliativni péce (2016,

S. 13) puisobi tym domaciho hospice v jednom misté do 35 km od provozovny.
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1.6 Socialni prace v hospici

Dle Mezindrodni federace socialnich pracovnikii (IFSW) je socialni prace ,,praktickd
profese a vedecky obor, které podporuji socidalni zmenu, socialni soudrznost, prava a
svobodu lidi. Zasady socialni spravedlnosti, lidskych prav, kolektivni zodpovédnosti a
respektovani rozdilnosti jsou zakladem socialni prdace. S pomoci teorii socialni prace,
socialnich ved, humanitnich oboru a tradicnich (puvodnich) poznatkii, socidlni prace
zapojuje lidi a struktury do reSeni problémii zZivota a do posilovani socialniho blaha*

(IFSW, 2014, on-line).

Podle Studenta, Miihluma a Studenta (2006, s. 31-32) ma socialni prace za kol posilovat
vlastni moznosti pacientt a jejich nejblizSich ve smyslu podpory ke svépomoci, zlepSovat
feSeni problému a zabranovat vylu¢ovani ze spole€nosti, resp. podporovat zaclefiovani.
Stale pti tom musi zohlednovat dvoji strukturu osoby a spole¢nosti, individuélni a socialni
charakter ¢loveka. Tento dvoji zietel Student, Mithlum a Student nazyvaji psychosocialni.
Cilem socialni prace je zlepSeni vztah mezi lidmi a jejich prostiedim a uschopiiovani
znevyhodnénych lidi, aby mohli rozvinout svilij potencidl a prozit naplnény a spokojeny

Zivot.

Uplatnéni pro socialni praci v paliativni péci vidi Kalvach (2010, s. 36) naptiklad v téchto
¢innostech: zafidit ptispévky na péci, podpofit pecujici rodinu, podat potfebné informace,
nabidnout mozné socialni sluzby, pravidelné komunikovat s rodinou a vyhodnocovat, zda
vyuZziva nabizenych moZnosti podpory v péci o téZce nemocného blizkého. V domaci
hospicové péci by socidlni pracovnik mohl aktivizovat §irSi rodinu a pfatele nemocného,

aby péce nelezela pouze na jednom c¢lenu rodiny a mohla byt dlouhodoba.

Podle Orsteina (2009, s. 486) role socialniho pracovnika v multidisciplinarnim tymu
obnasi navstévovani rodiny po celou dobu, kdy je rodina v hospicové péci, vytvoreni
socialniho planu péce a pokracovani v praci s rodinou podle potieby. Socialni pracovnik
poskytuje piimé poradenstvi, doporucuje statni i komunitni sluzby a monitoruje
pecovatelskou zatéz. Déle provadi dlouhodobé¢ individualni poradenstvi roding, v ptipadé
potieby doporucuje respitni program a jiné psychosocialni sluzby planované k podpote
rodinnych piislusnik. Pecujici rodina potiebuje nejcastéji pomoci v oblasti financi,
domaci péce, dennich povinnosti a s emoc¢nimi problémy. Takovato péce provadéna
v ramci multidisciplindrniho programu prokazatelné snizila pecovatelskou zatéz rodiny a

také rozsah nenaplnénych potieb rodinnych ptislusnik.
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Podle Dostalové a Siklové (2004, s. 493) neuréuje vychozi pozici socialniho pracovnika
Vv hospici jeho profesiondlni role, ale potfeby konkrétniho pacienta a jeho rodiny. Jeho

profesionalita za¢ind praveé u rozeznani téchto potieb.

Buzgova (2010, s. 95) uvadi, Ze socialni pracovnik by mél pochopit roli rodinného
pecovatele, opakované posuzovat a vyhodnocovat potteby rodinnych ptislusnikii a zahgjit
vcas vhodné intervence. Emocionalni podporu rodiny a ubezpeceni, ze svému blizkému
poskytli adekvatni péci, vidi jako dualezitou soucast péce o rodinu. Buzgova doporucuje
provadéni vyzkuml zamétenych na identifikaci potieb rodinnych piislusniki za Gcelem

snizovani pecovatelské zatéze a celkového zvyseni kvality Zivota.
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2 Rodinni prislusnici v domaci hospicové péci

Tato kapitola je zaméfena na problematiku rodiny pfi poskytovani hospicové péce
v doméacim prostiedi. Pecujici rodina sehrava v domaci hospicové péci ustiedni roli, jak
se piSe v doporuceni Vyboru Ministri Rady Evropy clenskym statim: ,,...péce
V pFirozeném domdcim prostiedi je zakladem kvalitni péce o umirajici vitbec * (Spinkova,

2011, on-line).

rwve

2.1 Pojeti rodiny Vv hospicové péci

Obecné Ize definovat rodinu jako socialni skupinu slozenou ze dvou nebo vice osob
zijicich spolu Vv jedné domacnosti, jez jsou spojeny manzelskymi, pokrevnimi nebo
adoptivnimi svazky (Sopoci, 2009, s. 135). V hospicové péci je rodina vnimana v §irSim
smyslu, netvoii ji jen pokrevni pfibuzni a lidé spojeni pravnim svazkem. Rodina mtze
zahrnovat osoby, které s nemocnym neziji, nebo ty, ke kterym ma velmi blizko. Za ¢lena
rodiny se muze povazovat tieba blizky pritel, ktery se citi byt ,,Clenem rodiny*
(Kristjanson, Hudson, Oldham, 2005, s. 222). Podle Payneové a Seymourové (2007,
péci podle Buzgové (2015, s. 137) povazujeme ty osoby, které sam umirajici vnima jako

rodinu.

V domaci hospicové péci je na rodinu nahlizeno jako na pecujici, poskytujici laickou
zdravotni péc¢i (Kalvach, 2010, s. 33) a zaroven jako na piijemce hospicové péce
(Spinkova, Spinka, 2004, s. 13). Ewing a Grande (2013, dle Buzgova, 2015, s. 116)
upozoriiuji na fakt, Ze mnohdy jsou rodinni pfislusnici pojimani jen jako spolupracovnici
s multidisciplinarnim tymem, piestoze vysledky vyzkumi jednoznaéné potvrzuji, ze i

rodina musi byt v rdmci péce o pacienta podporovana.

2.2 Rodina v pecujici roli

Pecovatel je definovan jako neprofesionalni osoba, jez poskytuje primarni pomoc pfi

¢innostech denniho Zivota ¢asteéné nebo zcela zavislé osobé a jejimu bezprostrednimu
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okoli. V rodin¢ tuto pecovatelskou roli pfebird obvykle jedna osoba, kterd je pii péci

podporovana §ir$i rodinou a prateli (Kurucova, 2016, s. 15).

Kalvach (2010, s. 44-45; Haskovcova, 2007, s. 64-65) osvétluje, za jakych podminek
muze rodina ptevzit péci o svého vazné nemocného umirajiciho ¢lena. Nejen, Ze se rodina
chce o svého blizkého postarat, ale také to musi umét a mit k tomu redlné podminky a
predpoklady (zdravotni, mentalni, psychické, finan¢ni, bytové, vztahové). Nemélo by
dochazet k nespravedlivému vynucovani pievzeti pacienta do domaci péce. Rodina se
musi sama rozhodnout, protoze kazdodenni biimé¢ péce pak lezi pravé na ni. Ze strany
hospicti je potom diilezitd podpora, spoluprace a také uznani ¢lenlim pecujicich rodin,
aby se v pecujici roli dobie citili. Pokud pecujici tuto podporu v dostatetné mite
nedostdvaji, mohou mit obavy z nezvladnuti oSetfovani v domdacim prostiedi, véetné
aspektt vztahovych a bezpe¢nostnich. To potom vede k zadostem 0 hospitalizaci pacienta
V nemocnici nebo jiném zdravotnickém zafizeni. Pée o umirajiciho blizkého c¢lovéka
také s sebou nese obrovsky psychicky stres i fyzickou zatéz, které jsou popsany

Vv nésledujici kapitole.

2.3 Zatéz rodinnych pecovatelii

Péce o ¢lena rodiny v domacim prostiedi je podle vyzkumi hodnocena jako velmi
naroCna a zatézujici. Ocekava se, ze se Clenové rodiny vyrovnaji s kazdodenni péci o
svého piibuzného. To ovSem znamend, Ze musi pfeorganizovat zivot celé rodiny, ve které
dochdzi ke znacnym zménam, jako pterozdélovani roli jednotlivych ptislusniki, zméné
zazitych zvyklosti, zméné priorit, kdy jednotlivci museji podfidit své osobni priority ve
prospéch spolecnych potieb fungovani rodiny jako celku (Buzgova, 2010, s. 92). Takova
vysoka zatéz muze vést ke zhorSovani vztahl v roding, ztraté pratel, K omezeni

spolecenskych vztaht, k izolaci a také k rozvoji zdravotnich a ekonomickych problémi,

a tim ke zhorSeni kvality Zivota (Buzgova, Endelova, 2010, s. 597).

Nevylécitelné onemocnéni klade na cleny rodiny nemalé naroky. Péce o terminélné
nemocné a neustaly pocit odpovédnosti jsou jedny z nejvice zatézujicich aspektl v péci
o blizkého umirajiciho ¢loveka. Tato zatéz je vnimana nejen ve fyzické, ale 1 v psychické,

socialni, finan¢ni a spiritudlni oblasti:
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Fyzickou zatéz zptsobuji vykony kolem pacienta vestoje, zatizeni kosterniho a svalového
systému, kloubil, nedostatek ¢asu na péci o své biologické potieby — poruseni spankového rytmu
(nepfetrzita péce), nedostatek Casu na stravovani a pitny rezim, a mnoho jiného. Z psychické
oblasti vnimaji pecovatelé nejvice emocionalni neklid, stres, nervozitu, depresi, strach. Také stala
pozornost a sledovani stavu pacienta, pruzné reakce na pozadavky a zménu u pacienta, naroky na
pamét, respektovani urcitych pravidel, samostatné rozhodovani a osobni odpovédnost za
vysledky své prace. V socialni oblasti vnimaji peCovatelé jako problém nedostatek rodinné opory,
Spatnou komunikaci se ¢leny rodiny, konflikt roli, nedostatek volného Casu, ztratu zaméstnani.
Nebo také negativné vnimaji realizaci vykont, které bézné vzbuzuji odpor. Spiritudlni oblast
vnimaji pecovatelé hlavné jako urcitou miru spiritudlni pohody, v€etné spiritudlni podpory a

vSeobecné spokojenosti se Zivotem (Kurucova, 2016, s. 22-30).

Kazda rodina je jina a jinym zpiisobem se vyrovnava s touto zatézi. Dulezité jsou zvlaste
tyto faktory: jak jednotlivi ¢lenové rodiny zatézové situace hodnoti a interpretuji; jestli
emoc¢ni reakce vyvolavaji u jednotlivych ¢lenti rodiny tzkost, strach ¢i dokonce pocit
bezmocnosti, nebo pozitivni ladéni a optimismus; zda si dokazi udrzet kontrolu nad
situaci, zda jsou presvédceni, ze situaci zvladnou, at’ sami nebo s pomoci n¢koho jiného;
zda je zatéz aktivizuje nebo paralyzuje; zda jsou dostate¢n¢ flexibilni a dokazi se zotavit
po traumatické zkuSenosti a neulpivaji na neucelném zplsobu reagovéni; zda maéji
schopnost vyuzit vSech pozitivnich podnéti, které se nabizeji, zvlasté schopnost udrzet
socialni kontakty a pfijmout nabizenou pomoc, ale i schopnost o problému komunikovat.
Jako neposledni v tad¢ je tfeba zdlraznit dostupnou socidlni oporu, jde napf. o podporu
rodiny, pfatel, partnera ¢i $ir$i socialni sité, zahrnujici i pomoc profesionali (Vagnerova,

2008, s. 54-55).

Pro ¢leny hospicového tymu je velice dilezité, aby méli na zfeteli nejen kvalitu péce,
ktera je poskytovand umirajicimu, ale také rodiné. A zvlasté pokud se jedna o pecujici
rodinu v domaci hospicové péci. Dobra uroven kvality Zivota pecujici rodiny je dilezitou
podminkou pro co nejefektivngj$i zajiSténi péfe o umirajiciho blizkého cloveka
vV domacim prostfedi. A dobra kvalita Zivota je vniména prostfednictvim naplnénych

potieb ¢lent rodiny (Buzgova, 2015, s. 137). O tom bude pojednavat nasledujici kapitola.
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3 Potreby rodinnych prislusniku

Cilovou skupinou této prace jsou rodinni ptislusnici, ktefi jsou téz objektem hospicové
péce. Proto budou v této kapitole vymezeny specifické potieby rodiny, ktera se v domaci

péci stard o svého umirajiciho blizkého.

Fridriksdottir definuje potieby rodiny jako vnimani pozadavki a piani pro podporu a péci
ze strany zdravotnickych a socidlnich pracovnikll a jinych profesionalii. Kvalita péce
muze byt potom méfena rozsahem potieb, které byly naplnény. Naplnéni potieb rodiny
pak muze slouzit jako dulezity indikator kvality poskytované péce (dle Buzgova, 2010,
s. 93).

Definic potieb rodiny v paliativni péci je n€kolik (viz nize). V této praci, s ohledem na
vyzkum ohledné potieb rodinnych pfislusnikii pomoci €eské verze standardizovaného
dotazniku FIN (viz nize), jehoz autorkou je Linda Kristjansonova (Buzgova, 2014, s. 17),

bude ve stati vénovano nejvice prostoru jejimu pojeti poteb rodinnych ptislusnik.

Kristjansonova, Hudson a Oldhamova (2005, s. 223-226) uvadi na zéklad¢ analyzy

literatury jako obzvlasté dilezité tyto Ctyfi potieby:

= Potieby v souvislosti s pacientovym komfortem. Ujisténi o tom, Ze jejich blizky
nema velké potize, je pro rodinu velmi dilezité, at’ jiz poskytuji pé¢i doma nebo
je pacient v lizkovém hospici ¢i nemocnici. Blizei nemocného si vétSinou bolest
spojuji s progresi onemocnéni a blizici se smrti. Mohli by trpicimu ulevit podanim
opioidi, ale maji z jejich uzivani obavy, aby nedoslo k respiraénimu Utlumu ¢i
navyku na 1€k, coz ovSem muze vést k nedostatecnému 1éceni pacienta. Blizci
nemocného mohou také zakouSet obavy, kdyZ pacient pocituje nepiijemné
symptomy (napf. duSnost, nevolnost, navu, tzkost), a pokud mu nedokaZou
ulevit, pocit'uji pfi pohledu na trpiciho pacienta bezmocnost a zoufalstvi. Rodina,
jejiz blizky cloveék zemtel v klidu a bez utrpeni, je spokojenéjsi s pé€i a vzpomina
na posledni dny pacientova Zivota bez zbyte¢ného stresu. Naopak pokud pacient
zemiel v bolestech nebo velké tisni, maji ¢lenové rodiny pocity provinéni a litosti,
protoze si kladou za vinu, ze 1épe nehdjili jeho z4jmy. Proto je dalezité vénovat

pozornost zajisténi fyzické 1 psychické pohody pacienta i jeho rodiny.
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Potieba informaci. Rodin¢ dodava silu, pokud ma informace o nemoci i o tom,
jak pecovat o umirajiciho. Jeji ¢lenové potiebuji dale védét, jak mluvit s ostatnimi
¢leny rodiny o pacientové nemoci, jak fesit vedlejsi ucinky 1éCby, jaké zmeény ve
stavu pacienta oCekavat a jak komunikovat nejen s umirajicim, ale i mezi
sebouramci celé rodiny. Podavané informace by mély byt jednoduché,
srozumitelné a mély by reagovat na aktualni potieby rodiny.

Potieba praktické péce. Rodina pocit'uje tihu, ktera na ni pti péci o nemocného
lezi a potiebuje praktickou pomoc. Na rodinné pfislusniky je ¢asto nahlizeno jako
na zdroj podpory pro pacienta nez jako na lidi, ktefi také potfebuji péci, a proto se
Casto rodin€ potiebna podpora nedostava. OhrozZené jsou zejména rodiny Zzijici
v odlehlych oblastech, rodiny pecujici o starého ¢lovéka, nebo pokud je sam
pecujici stary a ma vlastni zdravotni problémy. U pecujicich ¢lenil rodiny miize
dojit k vyc€erpani, izolaci a pocitu vyhoteni, pokud piepinaji své sily, protoze maji
pocit, ze se o svého blizkého museji postarat.

Doméci péce o nemocného miize také predstavovat finanéni zatéz. Pecujici ¢asto
museji prerusit zameéstnani, aby se mohli o svého blizkého starat. Naklady mohou
byt vysoké a mohou tak pfispivat ke stresu pecujicich.

Poti‘eba emocionalni podpory. Schopnost ¢lenti rodiny postarat se o svého
blizkého v poslednim useku Zivota do znacné miry zavisi na tom, jaka podpora se
dostane samotné rodiné. Je potfeba pecovat o emociondlni potfeby rodinnych
pfisluSnikii, aby byli schopni se o téZce nemocného umirajictho postarat a
nevyCerpali se. Je dilezit¢é pomoci rodiné vyrovnat se s nejistotou ohledné
progndézy onemocnéni, neodvratnou smrti pacienta, se ztratou, se zvladanim
vlastniho psychického stresu a skomunikaci mezi ¢leny rodiny. Jednou
(zmatenost, podrazdénost, zmeény osobnosti), které mohou vyvolat pocit ztraty a
obavy o bezpetnost nemocného. Rodina ma pocit, Ze ztratila ¢lovéka, které¢ho
znala, a proziva zarmutek, zlobu a zoufalstvi, jeZ zvySuji stres, ktery na n€ neustale

klade péce o umirajiciho.

Z vyzkumil vyplyva, Ze rodinni pfislusnici uvadéji nenaplnéné potieby ve vSech téchto

kategoriich (Buzgova, 2010, s. 93).

Na zaklad¢ analyzy literatury Hansonova (2007, s. 348-353) definuje 3 oblasti potieb, a

to znalosti, zptisob Zivota a aktivity. Oblast znalosti zahrnuje to, jak jsou ¢lenové rodiny
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I terminalné nemocni lidé informovani. Pro pecujici rodinu je dulezité znat nemoc svého
ptibuzného, jeho diagnézu, prognodzu, doprovodné symptomy, 1é¢bu, péci a vyvoj jeho
zdravotniho stavu. Pravdivé informovani rodiny o stavu nemocného je dulezité, aby byla
rodina schopna planovat zbyvajici ¢as se svym blizkym a také se pfipravit na jeho smrt.
Clenové rodiny by mé&li védét, jak bude smrt vypadat, vykonat potiebné piipravy a byt
schopni komunikovat o osobnim strachu, coz vede ke zmirnéni obav z budoucnosti. Pro
rodinné pecujici je rovnéz diilezita informovanost o finan¢nich davkach, zdravotnich a

socialnich sluzbach i pomoc s jejich zabezpecenim.

Oblast zpiisobu Zivota v zasadé znamena byt se svym pfibuznym, travit spoleéné ¢as a byt
si navzajem na blizku. Rovnéz je tato oblast charakterizovana snahou o co nejlepsi vyuziti
spolecné traveného cCasu, s cilem dosazeni pocitu vSednosti a normalnosti. Pro zachovani
pocitu normalnosti pokladaji vSichni rodinni pecovatelé za nezbytné to, ze se zdrzuji a
pobyvaji doma. Pecujici musi také zvladat emoce svych piibuznych, jakoz i své vlastni,
jako jsou pocity viny, hnévu, smutku a nejistoty. Schopnost rodiny a jejiho nemocného
¢lena spolu otevien¢ hovotit o svych pocitech je ustfednim prvkem této oblasti potieb.
Sdilet své pocity ohledné blizici se smrti pfibuzného, stejné¢ jako pocity spojené
s nadchazejici opusténosti a navazujicim strachem z budoucnosti, se jevi jako velmi
obtizné. Rada pozistalych, kteii toho nebyli schopni, pozd&ji piiznava svou litost, Ze
oteviené nevyjadtili pfed svym umirajicim své pocity. Dalsi diileZitou ¢asti této oblasti je
schopnost pecujiciho ziskat Cas pro sebe a také travit €as 1 s jinymi lidmi. To mlZe vést
k minimalizaci osamglosti. Z tohoto divodu vyzkumy podtrhuji vyznam respitnich
sluzeb, které zajist'uji zivotni pohodu pecujicich a zmiriiuji jejich zatéz (Hansonova,
2007, s. 348-353). Scott (2001, s. 323-330) poukazuje na to, ze v dusledku domaci péce
o umirajiciho ptfibuzného v poslednich mésicich zivota dochédzi k inavé a vycCerpani
rodinnych pecovateld. S odkazem na Maslowovu hierarchii potfeb Scott zdlraziuje
nutnost pecovatelll mit zabezpeceny zékladni poZadavky na odpoc€inek, relaxaci a spanek,

aby byli schopni vypotadat se s emocemi, jako je tzkost, strach a nejistota.

Oblast aktivit zahrnuje praktické jednani pecujicich, od osobni péce pies zmirfovani
symptomtil a pomoc s podavanim 1ékti az k pravidelnym tkolim v domécnosti, jako je
nakupovani, tklid, vafeni, prace na zahradé a udrzovani domu. V poslednich tydnech
zivota jsou praktické ukoly a aktivity Casto mnohem obtizn¢jsi a nékdy vyzaduji
mimofadnou pomoc, ale mnozi rodinni peCovatelé odmitaji Zadat rodinu a pratelé o

pomoc a radéji chtéji byt nezavisli a spoléhaji na sebe. Neformalni podpora mé potom
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spiSe socidlni charakter nez podobu praktické ¢i emoc¢ni podpory. Pfesto pozistali rodinni
pecovatelé pripoustéli, ze chtéli pozadat rodinu a pfatele o vétsi pomoc s béznymi ukoly.
Rovnéz se rodinni pecovatelé v oblasti praktické pomoci zdréhaji obratit na odbornou
pomoc, protoze si mysli, Ze ta se v prvni fadé zajima o pacienta a nema zdroje, vcetné
¢asu, aby pomohla jim samotnym. Pokud pecujici formalni podporu vyuzivaji, nejsou
zcela spokojeni a stézuji si i na malou kontinuitu péce. Nékteti peCujici maji pocit, Ze
jejich domov jim uZz nepatii a stal se z n¢j ,,vetejny prostor (Hansonova, 2007, s. 352-

353).

Ewing a Grande uvadéji dve hlavni oblasti potfeb rodinnych pecovatela: 1. podpora, ktera
jim umoznuje provadét péci o své blizké a 2. pfima podpora jim samotnym (2013, dle
Buzgova, 2015, s. 115). Meierova mezi potieby rodinnych pecovateld fadi ochranu zdravi
rodinnych pecovatelti a finan¢ni dopad, dostupnou a bezpecnou respitni péci, vhodné
pracovni podminky (napf. flexibilni pracovni doba), edukaci a ptipravu pecovateli na
jejich roli, trénink a supervizi jejich role (2010, dle Buzgova, 2015, s. 116). Namba
identifikoval Ctyfi oblasti podpory rodinnych ptislusSnikii pfi péci o blizkého umirajiciho
Cloveéka takto: Prvni dvé oblasti spadaji do potieby v souvislosti s pacientovym
komfortem, tieti oblasti byla podpora pro usnadnéni pfipravy na pacientovu smrt,
posledni oblast zahrnuje podporu pro sniZeni fyzické a psychosocialni zatéze (2007, dle

Buzgova, 2015, s. 117).

Podpora rodiny je dilezitou souc¢asti paliativni péce, a to zejména, pokud je o umirajiciho
¢lovéka pecovano v domacim prostiedi. Rozpoznani potfeb pecujici rodiny a jejich
naplnéni pfimo souvisi s kvalitou poskytované péce a zajiSténim dostateCnych informaci
a podpory. K identifikaci téchto potieb u rodinnych ptislusnikd bylo vytvofeno nékolik

méficich nastrojd, o kterych bude pojednano v nasledujici kapitole.
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4 Hodnoceni potieb rodinnych prislusniki

Vv paliativni péci

Hodnoceni potteb rodinnych pfislusnikii je dualezitou soucasti multidisciplinarni
hospicové péce (Buzgova, 2015, s. 114). Rozpoznani problémi a nenaplnénych potieb
rodinnych pfisluSnik (v anglické literatufe nazyvané ,,unmet needs“) muze vést ke
zlepseni poskytovanych hospicovych sluzeb, a tim ke zvySovani kvality zivota rodiny
umirajiciho pacienta a k posileni jejich zptisobl zvlddani narocné Zivotni situace

(Buzgova, R., Machackova, G., Prazakova, 2012, s. 30).

Vyzkum v oblasti péce o rodinné piislusniky se zacal pted 20 lety ve tiech hlavnich
kategoriich: pecovatelska zatéz, hodnoceni potieb a kvality zivota. Dotazniky hodnotici
kvalitu Zivota a pecovatelskou zatéz jsou vhodné zejména pro vyzkum. Dotazniky
hodnotici potteby rodinnych ptislusnikd jsou vhodné pro pouziti v klinické praxi a mély
by pomoci multidisciplinarnimu tymu v poskytovani ptimétenych sluzeb (Deeken, 2003,
dle Buzgova, 2015, s. 114).

Hodnotici nastroje pro zjistovani potfeb mohou byt vyuzity jako zaklad planu péce,
protoze mnozi rodinni pfislusnici nejsou spokojeni s komunikaci s lékaii a
zdravotnickymi pracovniky. Zdravotnici €asto pfi zjiStovani potieb opomijeji dileZitost
psychosocidlnich a spiritudlnich potieb (Buzgova, Sikorova, Kozdkova a JaroSova, 2013,

5. 106-107).

V zahrani¢i bylo vytvoreno né€kolik nastrojii pro hodnoceni potieb pacientli (A patient
needs assessment tools) a rodinnych ptislusnikii (A family needs assessment tools). Jejich
cilem je identifikovat priority a aktudlni problémy pacienta a jeho rodiny, identifikovat
jejich preference v dalsi pééi a 1é€bé, monitorovat zmény v symptomech, funkénich
schopnostech a osobni pohodé€ pacienta a zjistovat jejich potencidlni problémy (Buzgova,

Sikorova, Kozakova a JaroSova, 2013, s. 106-107).

Buzgova, Sikorova, Kozakova a JaroSova (2013) provedly analyzu hodnoticich nastroju
pro zjistovani potieb rodinnych ptislusniki v paliativni péci a porovnaly vhodnost jejich
pouziti pro vyzkum i pro praxi. Zkoumané dotazniky jsou pouZivané zejména

v onkologické a hospicové péci.
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Dotazniky zaméfené na hodnoceni potieb zpravidla obsahuji dvé zékladni dimenze —
kvalitu Zivota a kvalitu péce. V souvislosti s kvalitou Zivota jsou hodnotici nastroje
zam&feny na osobni pohodu (v anglické literatufe nazyvané well-being), finance,
zamestnani a na podporu fyzického zdravi. V dotaznicich, které hodnoti potieby
rodinnych pfislusnikd, se doporucuje sledovat tato témata (Mangan a kol., 2003, dle
Buzgova, Sikorova, Kozdkova a JaroSova, 2013, s. 108): Iékarskd péce (informace,
spokojenost s péc¢i, koordinace péce), kvalita zivota (0sobni pohoda — well-being,
pecovatelska role), pomoc od jinych (praktickd pomoc, socidlni podpora), pozitiva
pecovani a dalsi témata (vztahy pecCovatele a pacienta, neformalni potieby, prace, dopad
nemoci na zivot rodiny) (Buzgova, Sikorova, Kozakova a JaroSova, 2013, s. 108). Dale
autorky analyzy dotaznikGi vychézely z ¢lenéni potieb rodinnych pfislusnikti dle
Kristjansonové (viz vyse), tj. na potieby spojené s pacientovym komfortem, potieby
informaci, potfeby praktické péce a potfeby emocionalni podpory. Ve své praci potom
Buzgova, Sikorova, Kozakova a JaroSova (2013) hodnoti, jaké oblasti potieb dotazniky
pokryvaji. V tabulkach nachazejicich se v ptilohach této prace jsou jednotlivé hodnotici

nastroje pro zjiStovani potieb rodinnych ptislusnikli v paliativni péc¢i uvedeny.

Ve zminéné analyze Buzgova, Sikorova, Kozakova a JaroSova uvadéji, Zze mezi
nejznaméjsi a nejcastéji pouzivané dotazniky patii dotaznik FIN — Family Inventory of
Needs, ktery jsem pro vyzkum pouzila i jad. Dotaznik zahrnuje 20 otdzek a méti dve
subskaly — dulezitost potieb a jejich naplnénost. Cilem jednotlivych polozek dotazniku je
zjistit, které potfeby jsou pro rodinné pfislusniky dtlezité a soucasné nenaplnéné.
Dotaznik je obecné urcen pro rodinné ptislusniky, nejen pro rodinné pecovatele. Vyhodou
dotazniku FIN je Siroké pokryti spektra potfeb rodinnych ptislusnikli a zaroven maly
pocet otazek — pouze 20. Jiné dotazniky (CNS — Caregiver Needs Scale a HCNS — Home
Caregiver Need Survey), které se snazi pokryt Siroké spektrum potieb, maji tieba 90

otazek, coz miiZe byt pro rodinu zatézujici.

Podrobné;ji se dotaznikem FIN budu zabyvat ve vyzkumné ¢asti této prace.
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5 Hospic sv. Zdislavy

Tato kapitola je vénovana Hospici sv. Zdislavy, ve kterém byl realizovan vyzkum této
bakalaiské prace, zjistujicipotieby a jejich naplnénost u rodinnych ptislusnikti pacienti

Vv domaci hospicové péci.

Obecné prospésna spole¢nost Hospic sv. Zdislavy byla zalozena v Liberci v kvétnu 2009.
Krajskym uradem Libereckého kraje byla zaregistrovana jako poskytovatel zdravotnich
a socialnich sluzeb za ucelem zajisténi hospicové péce v Libereckém kraji. Tato
spolecnost nejprve nabizela pouze domaci hospicovou péci, odlehCovaci sluzby, odborné
socialni poradenstvi a provozovala pj¢ovnu zdravotnickych pomticek. Z jeji iniciativy
postupné vznikly tzv. Rodinné pokoje v nemocnici v Liberci, Ceské Lipé a Turnové, které
do urcité miry suplovaly chybéjici lizkovy hospic. Zahéjenim ¢innosti lizkového hospice
byl provoz Rodinného pokoje v Liberci ukon¢en. Dne 1. 1. 2016 se po mnohaletém usili

této obecné prospeésné spole¢nosti oteviel lizkovy hospic (Hospic sv. Zdislavy, on-line).

Poslanim Hospice sv. Zdislavy je doprovazeni téZce a nevylécitelné nemocnych osob a
jejich rodin prostfednictvim multidisciplinarniho tymu, ktery je tvofen I1ékaii,
vSeobecnymi sestrami, asistenty odleh¢ovacich sluzeb, socialni pracovnici,
psychoterapeutem a duchovnim. Respektuje jedine¢nost ¢lovéka a dbaji na individualni
pristup. Svoji pé¢i se snazi zachovat kvalitu Zivota v co nejvétsi mife (Hospic sv.

Zdislavy, on-line).

Sluzba domaci hospicové péce umoznuje rodin€ pecovat o svého blizkého v domacim
prostiedi. Sluzba je dostupna 24 hodin denné, 7 dni v tydnu. Podle potfeb nemocného a
pecujici rodiny probihaji navstévy sester a lékare u pacienta doma. Cilem této sluzby je,
aby umirajici mohl diistojné prozit své posledni chvile s témi, které¢ ma rad a kteti mu
rozuméji, pfitom aby netrpél bolestmi a v§im, co pfinasi nevylécitelnd nemoc. V roce
2015 vyuzilo domaci hospicové péce 168 klientli (Vyrocni zprava 2015, on-line). Doméaci
hospicova péce se muize souCasné postarat o 15 osob vyzadujicich specializovanou

paliativni péc¢i v jednom okamziku.

Lazkovy hospic ma kapacitu 28 luzek. Predstavuje predevSim moZznost zajisténi péce o
ty pacienty v terminalnim stadiu, o které nemize byt z riznych divodt pe¢ovano doma.

Budova se nachazi ve stfedu mésta, a je tak pro vSechny dobie dostupna. VSem klientim
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je k dispozici spolecenska mistnost s barem, kaple, ktera je umisténa ptimo v budov¢, a

v piipadé pfiznivého pocasi i prilehla zahrada (Hospic sv. Zdislavy, on-line).
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6 Cile prace

6.1 Vyzkumny problém

Objektem hospicové péfe neni jen umirajici, ale i jeho rodinni pfislusnici. Cilem
hospicové péce zamétfené na rodinné piislusniky je zvySovani kvality zivota rodiny
umirajiciho, a to posilenim jejich zpisobl zvladani nejen béhem cesty nemoci, ale i
Vv dobé¢ truchleni. Péc¢i o rodinu nelze oddélit od kvalitni péce o pacienta. Nevylécitelné
onemocnéni Clena rodiny mtize zna¢né ovlivnit chod rodiny a kvalitu Zivota rodinnych
prislusnikli. Rozpoznani problémii a nenaplnénych potieb rodinnych piislusnikti mtze
pomahat multidisciplinarnimu tymu ve vytvoreni dobrého planu péce a poskytovani
kvalitnich hospicovych sluzeb (Buzgova, Machackova, Prazékova, 2012, s. 30; Buzgova,
2010, s. 94-95).

6.2 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem bakalafské prace bylo zjistit dilezitost a naplnénost potieb rodinnych
ptislusnikit pecujicich o terminalné¢ nemocné v domaci hospicové péci Hospice sv.
Zdislavy.

6.3 Dil¢i cile vyzkumu

1. Zjistit, jestli vétSina rodinnych pfislusnikl pe€ujicich o umirajiciho blizkého ¢loveka
v domaci hospicové péci Hospice sv. Zdislavy vnima potieby uvedené ve FIN dotazniku
za dulezité.

2. Zjistit, jestli vétSina rodinnych piislusniki pecujicich o umirajiciho blizkého ¢loveka
v domaci hospicové péci Hospice sv. Zdislavy vnimala, Ze jejich potieby jsou naplnéné.
3. Zjistit, jestli nejveétsi dileZitost bude mit pro rodinné piislusSniky pecujici o umirajiciho
blizkého ¢lovéka v domaci hospicové péci Hospice sv. Zdislavy doména 4 — komfort
pacienta.

4. Zjistit, jestli jako nejméné naplnénd bude rodinnymi pfisluSniky pecujicich o
umirajiciho blizkého ¢lovéka v domaci hospicové péci Hospice sv. Zdislavy hodnocena
doména 3 — podpora.
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6.4 Pracovni hypotézy

H1 — Piedpokladam, ze pti celkovém hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnika,
bude skore vyssi nez 60, pricemz v rozpéti 20-100 znamena vétsi Cislo vetsi dillezitost
potieb.

H2 — Predpokladam, ze pfi celkovém hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych ptislusniki
bude skore nizsi nez 30, pfi¢emz v rozpéti 0-60 znamena mensi ¢islo vEtsi spokojenost
S naplnénim potieb.

H3 — Piedpokladam, ze nejvétsi dulezitost bude mit pro respondenty doména 4 — komfort

pacienta.

H4 — Piedpokladam, ze jako nejméné naplnéna bude hodnocena doména 3 — podpora.
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[/ Metodika prace

7.1 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvotilo 28 rodinnych ptislusnikti terminalné nemocnych pacientt, kteti
o svého blizkého pecovali v domacim prostiedi a vyuzivali sluzeb domaci hospicové péce
Hospice sv. Zdislavy v Liberci. Do souboru byli zafazeni rodinni pe¢ovatelé spliiujici tyto

kritéria: starsi 18 let, ochota spoluprace na vyzkumném Setteni.

Rodinni pfislusnici byli informovani o anonymité a ochrané osobnich dat a také o
dobrovolném zapojeni do vyzkumného Setfeni. Dotazniky byly rodinnym piislusnikiim

distribuovany pracovniky doméci hospicové péce osobng.

7.2 Vyzkumné metody

Pro vyzkum jsem pouzila kvantitativné orientovanou metodologii. V kvantitativnim
nez v Setfeni kvalitativnim. Kvantitativni vyzkum vyZzaduje silnou standardizaci, ktera
zajistuje vysokou reliabilitu. Silna standardizace ovSem zaroven nutné vede K silné
redukci informace, kdy je respondent, misto toho, aby plné popsal svoje minéni, omezen
na volbu jediné kategorie z nabidnutého malého souboru kategorii, coz vede k nizké
validité vyzkumu. Logika kvantitativniho vyzkumu je deduktivni a cilem kvantitativniho
Setfeni je testovani hypotéz. Pro zjiSténi dat pouZiji nejcastéjsi formu kvantitativniho
vyzkumu, tedy dotaznik. Vyhodou dotaznikli je anonymita respondenta a hlavni
nevyhodou je moZzné nepochopeni otdzek (Disman, 2011, s. 141, 287). Konkrétné
v pouzitém FIN dotazniku je zcela nezbytné precist si tvodni vysvétleni o tom, jak
dotaznik vyplnit. Spatnym pochopenim by pak mohlo dojit ke zkresleni vysledki. Toto

povazuji za slabé misto vyzkumu.

Pro zjisténi potieb rodinnych pefovateli byla pouzita Ceska verze 20polozkového
standardizovaného dotazniku FIN — Family Inventory Needs. Autorkou dotazniku
v anglickém jazyce je Linda Kristjansonova. Do ¢eského jazyka jej se souhlasem autorky
a dle doporucovanych pravidel ptelozila Radka Buzgova (Buzgova, 2015, s. 118;
Buzgova, 2014, 17-25).
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Dotaznik je zaloZen na vymezeni dvou koncepti — dilezitosti potieb a jejich naplnénosti.
Dulezitost potieb je definovana jako vnimani pozadavkd rodinnych ptislusniki pro
zdravotni péci, naplnénost jako rozsah potieb, které¢ rodinni pfislusnici vnimaji jako
uspokojené. Kazda otdzka dotazniku piedstavuje jednu potiebu rodinnych ptislusnika

(Buzgova, 2015, s. 118-119).

U Ceské verze dotazniku byly hodnoceny psychometrické vlastnosti. Byla zjiSténa dobra
reliabilita. Cronbachtiv koeficient a celého dotazniku byl zjistén vysoky, a to pro skalu
dilezitosti 0,924 a pro Skalu naplnénosti 0,912. Pomoci konfirmac¢ni faktorové analyzy

byly vyc€lenény ¢tyti domény (Buzgova, 2015, s. 119).

20 polozek Ceské verze dotazniku je tedy sdruzeno do ¢tyt domén: doména 1 — zékladni
informace (4 polozky), doména 2 — informace o 1é¢b¢ a pacienta a péci o néj (7 polozek),
doména 3 — podpora (7 polozek) a doména 4 zamétena na komfort pacienta (2 polozky).
Dotaznik hodnoti §kalu dulezitosti potieb a jejich naplnénost vzhledem k dulezitosti na
potieb, které respondenti oznacili jako dulezité ¢islem 4 a 5, déale hodnotili, jak byly
naplnény. Hodnoceni naplnénosti potieb je ¢lenéno do tii kategorii: naplnéna — castecné
naplnéna — nenaplnéna (Skala 1-3). Celkové skore dilezitosti potieb se vypocitd souctem
¢isel vSech otdzek. Rozpéti celkového skore dulezitosti se pohybuje v rozpéti 20 az 100.
VEétsi ¢islo tedy znamena vétsi dulezitost potieb. Celkové skore naplnénosti se vypocita
souctem Cisel vSech otazek ve Skale naplnénosti. Rozpéti celkového skore dulezitosti se

pohybuje v rozpéti 0 az 60. VEtsi ¢islo znamena vétsi nespokojenost s naplnénim dané

vvvvv

vvvvv

znamena veEtsi nespokojenost s naplnénim potieb v dané doméné (Buzgova, 2014, s. 17-

25).

V uvodu dotazniku seznamim respondenty se svou osobou a divodem vyzkumu.
Nasleduji otazky tykajici se sociodemografickych dat, jako jsou pohlavi, vék pecujiciho,
ptibuzensky vztah pecovatele, informace ohledné zaméstnanosti. V dals$i ¢asti jiz

nasleduje 20 otazek FIN dotazniku.
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7.3 Zpracovani dat

Dotaznik FIN byl vyhodnocen v jednotlivych polozkéach, doménéch a v celkovém skore.
Pro zpracovani FIN dotazniku byl pro popis vysledkii pouzit aritmeticky primeér,

smérodatna odchylka, absolutni a relativni Cetnost, variacni rozpéti.
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8 Vysledky

8.1 Sociodemograficka charakteristika souboru

Vyzkumny soubor tvofili rodinni ptislusnici, ktefi v domécim prosttedi pecovali o svého
blizkého umirajiciho ¢lena rodiny a jsou klienty doméci hospicové péce Hospice sv.
Zdislavy. Vyplnéné dotazniky distribuovali a shromazdovali pracovnici domaéci
hospicové péce. Celkem bylo vybrano 28 vyplnénych dotazniku. V tabulce 1 je uvedena
sociodemograficka charakteristika souboru. Vice nez polovinu souboru tvotily Zeny
(89 %) a 11 % byli muzi. VE&k respondentii nebyl nizsi nez 40 let a 61 % respondentti bylo
starSich 60 let. 13 respondentt bylo k pacientlim v manzelském nebo partnerském vztahu,
12 ve vztahu rodicovském, 1 vV sourozeneckém a 2 byli détmi pacientl. 50 % piibuznych

osob bylo v diichodu,25 % bylo zaméstnanych na plny uvazek a 14 % na uvazek Castecny.

Tabulka 1 Sociodemograficka charakteristika souboru

Charakteristika n (%) Charakteristika n (%)
Pohlavi Vztah
Muz 3(11) manzel/ka 11 (39)
Zena 25 (89) partner/ka 2(7)
otec/matka 12 (43)
Vék dcera/syn 2(7)
18-26 let 0 (0) sourozenec 1(4)
27-39 let 0 (0) Zaméstnani
40-49 let 3(11) na plny Gvazek 7 (25)
50-59 let 8 (29) Casteny uvazek 4 (14)
60-70 let 10 (36) Nezaméstnany 1(4)
71 a vice let 7 (25) Duchodce 14 (50)
Pracovni neschopnost 2(7)
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8.2 Hodnoceni diilezitosti a naplnénosti potieb rodinnych

prislusnikii podle jednotlivych poloZek FIN dotazniku

1. poloZka: Dostat upFimné odpovédi na otazky

Graf 1: Hodnoceni duleZitosti potieb rodinnych piislusnika v polozce 1
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Graf 2: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych ptislusnika v polozce 1

Naplnénost potreby

0

= naplnéno = ¢astecné = nenaplnéno

Z grafu 1 vidime, Zze polozku 1 — Dostat upiimné odpovedi na otazky, povazovalo za
dilezitou a velmi dulezitou 25 1idi (89 %). V nasledujicim grafu 2 vidime, ze z 25 lidi,
kteti danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji 6 respondentt (24 %)

oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢né naplnénou.
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2. polozka: Znat udaje o prognoze

Graf 3: Hodnoceni dulezZitosti potieb rodinnych piislusnikl v polozce 2
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Graf 4: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnika v polozce 2

Naplnénost potreby

= naplnéno = ¢astécné = nenaplnéno

Z grafu 3 vidime, ze polozku 2 — Zndt udaje o prognoze, povazovalo za dalezitou a velmi
dilezitou 24 lidi (86%). V nasledujicim grafu 4 vidime, Ze z 24 lidi, ktefi danou potiebu
oznacili jako dulezitou nebo velmi dulezitou, ji 11 respondentt (46 %) oznalilo za

nenaplnénou nebo ¢astecné naplnénou.
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3. polozka: Mit dobry pocit z péce zdravotnikii o pacienta

Graf 5: Hodnoceni dulezZitosti potieb rodinnych piislusnikl v polozce 3
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Graf 6: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikd v polozce 3

Naplnénost potreby
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Z grafu 5 vidime, ze polozku 3 — Mit dobry pocit z péce zdravotnikii o pacienta,
povazovalo za dulezitou a velmi dalezitou 26 lidi (93 %). V nasledujicim grafu 6 vidime,
ze z 26 lidi, kteti danou potfebu oznacili jako dulezitou nebo velmi duleZitou, ji

11 respondentil (46 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢ne naplnénou.
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4. polozka: Mit informace o zménach ve zdravotnim stavu

Graf 7: Hodnoceni duleZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 4
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Graf 8: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikd v polozce 4
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Z grafu 7 vidime, Ze polozku 4 — Mit informace o zméndch ve zdravotnim stavu,
povazovalo za dilezitou a velmi dulezitou 26 lidi (93 %). V nasledujicim grafu 8 vidime,
7ze z 26 lidi, ktefi danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji

8 respondentti (31 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢astecné naplnénou.
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5. polozka: Védét presné, jaké vykony jsou provadény

Graf 9: Hodnoceni duleZitosti potieb rodinnych piislusnikl v polozce
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Graf 10: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych ptislusnikti v polozce 5

Naplnénost potreby
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Z grafu 9 vidime, Ze polozku 5 — Vedet presné, jaké vykony jsou provadeny, povazovalo
za dualezitou a velmi dulezitou 21 lidi (75 %). V nasledujicim grafu 10 vidime, Ze z 21
lidi, ktefi danou potiebu oznadili jako diileZitou nebo velmi dulezitou, ji 6 respondentt

(29 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢né naplnénou.
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6. polozka: Védét, jakou 1é¢bu pacient podstupuje

Graf 11: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 6
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Graf 12: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikt v polozce 6

Saturace potreby
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Z grafu 11 vidime, ze polozku 6 — Vedet, jakou lécbu pacient podstupuje, povazovalo za
dulezitou a velmi dilezitou 22 1idi (79 %). V nasledujicim grafu 12 vidime, ze z 22 lidi,
kteti danou potifebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji 6 respondentt (27 %)

oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢n¢ naplnénou.
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7. polozka: Dostat srozumitelna vysvétleni

Graf 13: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 7
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Graf 14: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 7
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Z grafu 13 vidime, ze polozku 7 — Dostat srozumitelna vysveétleni, povazovalo za
dilezitou a velmi dilezitou 24 1idi (86 %). V nasledujicim grafu 14 vidime, Ze z 24 lidi,
ktefi danou potfebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji 10 respondentl

(42 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢né naplnénou.
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8. polozka: Mit informace o zménach v 1é6¢bé (péci)

Graf 15: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych pfislusnikti v polozce 8
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Graf 16: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikti v polozce 8
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Z grafu 15 vidime, Ze polozku 8 — Mit informace o zmendch v lécbé (péci), povazovalo
za dualezitou a velmi dilezitou 24 lidi (86 %). V nasledujicim grafu 16 vidime, Ze z 24
lidi, ktefi danou potiebu oznadili jako diilezitou nebo velmi dulezitou, ji 7 respondentt

(29 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢né naplnénou.
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9. polozka: Citit nadéji

Graf 17: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 9
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Graf 18: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikti v polozce 9
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Z grafu 17 vidime, Ze polozku 9 — Citit nadéji, povazovalo za dileZitou a velmi dilezitou
21 lidi (75 %). V nasledujicim grafu 18 vidime, ze z 21 lidi, kteti danou potiebu oznadili
jako dulezitou nebo velmi dulezitou, ji 9 respondenti (43 %) oznalilo za nenaplnénou

nebo ¢astecné naplnénou.
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10. polozka: Mit ujiSténi o nejlepSi mozné péci

Graf 19: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 10
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Graf 20: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikt v polozce 10
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Z grafu 19 vidime, ze polozku 10 — Mit ujisteni o nejlepsi mozné péci, povazovalo za
dulezitou a velmi dilezitou 25 1idi (89 %). V nasledujicim grafu 20 vidime, ze z 25 lidi,
kteti danou potifebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji 7 respondentt (28 %)

oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢né naplnénou.
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11. polozka: Znat priznaky (symptomy) nemoci ¢i 1é¢by

Graf 21: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych pfislusnikti v polozce 11
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Graf 22: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych ptislusniki v polozce 11

Naplnénost potreby
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Z grafu 21 vidime, Ze polozku 11 — Znat priznaky (symptomy) nemoci ¢i lécbhy,
povazovalo za dalezitou a velmi dalezitou 21 lidi (75 %). V nasledujicim grafu 22 vidime,
ze z 21 lidi, ktefi danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji

8 respondentti (38 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢astecné naplnénou.
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12. polozka: Védét, kdy mohu ocekavat vyskyt priznaki

Graf 23: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 12
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Graf 24: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 12

Naplnénost potreby
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Z grafu 23 vidime, Ze polozku 12 — Vedet, kdy mohu ocekavat vyskyt priznakii,
povazovalo za dilezitou a velmi dalezitou 18 lidi (64 %). V nasledujicim grafu 24 vidime,
ze z 18 lidi, ktefi danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji

13 respondent (72 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢asteéné naplnénou.

46



13. polozka: Znat pravdépodobny vysledek nemoci

Graf 25: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 13
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Graf 26: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikt v polozce 13
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Z grafu 25 vidime, ze polozku 13 — Znat pravdépodobny vysledek nemoci, povazovalo za
dulezitou a velmi dilezitou 26 1idi (93 %). V nasledujicim grafu 26 vidime, ze z 26 lidi,
kteti danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dulezitou, ji 11 respondentt

(42 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢astecné naplnénou.
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14. polozka: Védét, proc¢ jsou vykony provadény

Graf 27: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 14
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Graf 28: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikt v polozce 14
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Z grafu 27 vidime, ze polozku 14 — Vedet, proc jsou vykony provadeny, povazovalo za
dulezitou a velmi dilezitou 26 1idi (93 %). V nasledujicim grafu 28 vidime, ze z 26 lidi,
kteti danou potifebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji 9 respondentt (35 %)

oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢né naplnénou.
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15. polozka: Znat jména zdravotniki poskytujicich péci

Graf 29: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 15
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Graf 30: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych ptislusniki v polozce 15
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Z grafu 29 vidime, ze polozku 15 — Znat jména zdravotnikii poskytujicich péci,
povazovalo za dalezitou a velmi dalezitou 20 lidi (71 %). V nasledujicim grafu 30 vidime,
7ze z 20 lidi, ktefi danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dulezitou, ji

6 respondentt (30 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢astecné naplnénou.
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16. polozka: Mit informace o moZnostech péce doma

Graf 31: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 16
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Graf 32: Hodnoceni naplInénosti potieb rodinnych pfislusnikt v polozce 16
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Z grafu 31 vidime, ze polozku 16 — Mit informace o moznostech péce doma, povazovalo
za dulezitou a velmi dulezitou 25 lidi (89 %). V nasledujicim grafu 32 vidime, ze z 25
lidi, ktefi danou potiebu oznadili jako diilezitou nebo velmi dulezitou, ji 7 respondentt

(28 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢astecné naplnénou.
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17. polozka: Mit pocit prijeti zdravotniky

Graf 33: Hodnoceni dileZitosti poteb rodinnych piislusnikt v polozce 17
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Graf 34: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 17

Naplnénost potreby

0

= naplnéno = ¢astécné = nenaplnéno

Z grafu 33 vidime, Ze polozku 17 — Mit pocit prijeti zdravotniky, povazovalo za dulezitou
a velmi dalezitou 25 1idi (89 %). V nasledujicim grafu 34 vidime, Ze z 25 lidi, kteti danou
potiebu oznacili jako dilezitou nebo velmi dulezitou, ji 4 respondenti (16 %) oznacili za

nenaplnénou nebo ¢aste¢ne naplnénou.
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18. polozka: Mit pomoc s pé¢i o pacienta

Graf 35: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych pfislusnikti v polozce 18
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Graf 36: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 18

Naplnénost potreby

= naplnéno = ¢astécné = nenaplnéno

Z grafu 35 vidime, Ze polozku 18 — Mit pomoc s péci o pacienta, povazovalo za dulezitou
a velmi dulezitou 26 lidi (93 %). V nasledujicim grafu 36 vidime, Ze z 26 lidi, kteti danou
potiebu oznacili jako dilezitou nebo velmi dulezitou, ji 4 respondenti (15 %) oznacilo za

nenaplnénou nebo ¢aste¢ne naplnénou.
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19. polozka: Mit nékoho, kdo ma zajem o mé zdravi

Graf 37: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 19
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Graf 38: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikti v polozce 19

Naplnénost potreby

= naplnéno = ¢astécné = nenaplnéno

Z grafu 37 vidime, ze polozku 19 — Mit nekoho, kdo ma zdajem o mé zdravi, povazovalo
za dulezitou a velmi dulezitou 23 lidi (82 %). V nasledujicim grafu 38 vidime, ze z 23
lidi, kteti danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dileZitou, ji 11 respondentt

(48 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢aste¢né naplnénou.
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20. polozka: Mit informace o lidech, ktefi mohou pomoci

Graf 39: Hodnoceni dileZitosti potieb rodinnych piislusnikt v polozce 20
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Graf 40: Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikt v polozce 20

Naplnénost potreby

= naplnéno = ¢astécné = nenaplnéno

Z grafu 39 vidime, ze polozku 20 — Mit informace o lidech, kteri mohou pomoci,
povazovalo za dilezitou a velmi dalezitou 23 lidi (82 %). V nasledujicim grafu 40 vidime,
ze z 23 lidi, ktefi danou potiebu oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou, ji

7 respondentt (30 %) oznacilo za nenaplnénou nebo ¢astecné naplnénou.
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8.3 Hodnoceni diilezitosti a naplnénosti potieb rodinnych

prislusniki podle jednotlivych domén FIN dotazniku

8.3.1 Doména 1 — Zakladni informace

Tabulka 2 — Hodnoceni dilezitosti potieb rodinnych ptislusnikti v doméné 1 — zakladni
informace

Potieby Méi‘eni poti‘eb (n=28)

prumér (s) | modus | min-max | n* (%)
1. Mit upiimné odpovédi na otazky 4,39 (0,99) 5 1-5 25 (89)
2. Znat tdaje o prognoze 4,21 (1,17) 5 1-5 24 (86)
4. Mit informace o zménach ve zdrav. stavu | 4,64 (0,73) 5 2-5 26 (93)
7. Dostat srozumitelna vysvétleni 4,43 (1,03) 5 1-5 24 (86)

Vys§$i primérnd hodnota znamena vétsi dulezitost dané potieby (Skala 1-5), s — smérodatna odchylka
n*- pocet respondentd, ktefi uvedli danou potiebu jako dilezitou a velmi dtlezitou

Z tabulky 2 vyplyva, ze nejvice respondenti povazovalo pii hodnoceni polozek

vvvvvv

zdravotniho stavu a dostat upiimné odpovédi na otazky. Znat prognoézu onemocnéni

oznacili rodinni piislusnici za nejméné dilezité.

Tabulka 3 - Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych ptislusnik v doméné 1 — zakladni
informace

Potieby Méi‘eni poti‘eb (n=28)

prumér modus | min-max | n* (%)
1. Mit upfimné odpovédi na otazky 1,24 (0,44) 1 1-2 6 (21)
2. Znat udaje o progndze 1,54 (0,66) 1 1-3 11 (39)
4. Mit informace o zménach ve zdrav. stavu | 1,31 (0,47) 1 1-2 8 (29)
7. Dostat srozumitelna vysvétleni 1,42 (0,50) 1 1-2 10 (36)

Vys§i primérna hodnota znamena mensi spokojenost s naplnénim dané potieby (8kala 1-3), s — smérodatna
odchylka, n*- pocet respondentt, ktefi uvedli danou potiebu jako dulezitou a velmi dilezitou a soucasné
nenaplnénou

Tabulka 3 ukazuje, Ze pfi hodnoceni naplnénosti potfeb rodinnych pfislusnikiti v doméné

zékladni informace respondenti oznacili za dilezitou a zaroven nejméné naplnénou
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potiebu ,,znat udaje o progndze®. Naopak dostat upiimné odpovédi na otazky vnimali

rodinni pfislusnici jako nejvic naplnéné.

8.3.2 Doména 2 — Informace o 1é¢bé a péci

Tabulka 4 — Hodnoceni dulezitosti potfeb rodinnych piislusnikti v doméné 2 — informace
0 1écbée a péci

Potieby Méi‘eni poti‘eb (n=28)

prumér (s) | modus | min-max | n* (%)
5. VEédét presné, jaké vykony jsou provadény | 4,36 (1,10) 5 1-5 22 (79)
6. V&dét, jakou l1é¢bu pacient podstupuje 4,36 (0,91) 5 1-5 22 (79)
8. Mit informace o zménach v 16€bé (péci) 4,43 (0,96) 5 1-5 24 (86)
lllv. Znat priznaky (symptomy) nemoci €i | 39g (1,26) 5 1-5 21 (75)
llegbyVédét, kdy mohu ocekavat vyskyt | 379 (1,29) 5 1-5 18 (64)
priznaki
13. Znat pravdépodobny vysledek nemoci 4,61 (0,74) 5 2-5 26 (93)
14. VEdét pro¢ jsou vykony provadény 4,46 (0,88) 5 1-5 26 (93)

Vys§$i primérnd hodnota znamena vétsi dulezitost dané potieby (Skala 1-5), s — smérodatna odchylka
n*- pocet respondentt, kteti uvedli danou potiebu jako dilezitou a velmi dilezitou

Znat pravdépodobny vysledek nemoci a védét pro¢ jsou vykony provadény, jsou polozky,
které rodinni pfislusnici vnimali za vyznamné v oblasti informaci poskytované péce.
Nejméné dulezité pro n¢ bylo védét, kdy mohou ocekavat vyskyt piiznaku, viz. tabulka
4.
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Tabulka 5 - Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych prislusnikt v doméné 2 —
informace o 1é¢bé a péci

Potieby Méieni poti‘eb (n=28)

prumér (s) | modus | min-max | n* (%)
5. VEédét presné, jaké vykony jsou provadény | 1,32 (0,57) 1 1-3 6 (21)
6. V&dét, jakou l1é¢bu pacient podstupuje 1,32 (0,59) 1 1-3 6 (21)
8. Mit informace o zménach v 1éEbé (péci) 1,33 (0,56) 1 1-3 7 (25)
l,lj Znat priznaky (symptomy) nemoci Ci | 1 52 (0,75) 1 1-3 8 (29)
1162C.byVédét, kdy mohu ocekavat vyskyt | 183 (0,62) 2 1-3 13 (46)
ptiznakil
13. Znat pravdépodobny vysledek nemoci 1,46 (0,58) 1 1-3 11 (39)
14. Védét proc jsou vykony provadény 1,38 (0,57) 1 1-3 9 (32

Vys§$i pramérna hodnota znamena mensi spokojenost s naplnénim dané potieby ($kala 1-3), s — smérodatna
odchylka, n*- pocet respondenttl, ktefi uvedli danou potiebu jako dulezitou a velmi dulezitou a soucasné
nenaplnénou

V tabulce 5 vidime, Ze rodinni pfislusnici uvedli jako nejméné naplnénou polozku ,,védét,
kdy mohu ocekavat vyskyt ptiznaki* a ,,védét proc jsou vykony provadény*. Naopak
informace o provadénych vykonech a o lécbe, kterou pacient podstupuje, vnimali

respondenti za nejvice uspokojené.

8.3.3 Doména 3 — Podpora

Tabulka 6 — Hodnoceni dulezitosti potfeb rodinnych ptislusnikti v doméné 3 — podpora

Potieby Méi‘eni poti‘eb (n=28)

pramér (s) | modus | min-max | n* (%)
9. Citit nad&ji 4,00 (1,17) 5 1-5 21 (75)
15. Znat jména zdravotnikti poskytujicich péci 3,93 (1,33) 5 1-5 20 (71)
16. Mit informace o moznostech péce doma 4,39 (0,79) 5 2-5 25 (89)
17. Mit pocit ptijeti zdravotniky 4,32 (0,98) 5 1-5 25 (89)
18. Mit pomoc s péci o pacienta 4,46 (0,88) 5 1-5 26 (93)
19. Mit n€¢koho, kdo mé zajem o mé zdravi 4,14 (1,01) 5 1-5 23 (82)
20. M_it informace o lidech, ktefi mohou 4,54 (0,92) 5 1-5 23 (82)
POMOCi

Vys§$i primérnd hodnota znamena vétsi duleZitost dané potieby (Skala 1-5), s — smérodatna odchylka
n*- pocet respondentd, ktefi uvedli danou potiebu jako dtlezitou a velmi dtlezitou
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potfeby ,,mit pomoc s péci o pacienta“ a ,,mit informace o lidech, ktefi mohou pomoci®.
Naopak potiebu znat jména zdravotniki poskytujicich péc¢i hodnotili jako nejméné

dulezitou, viz. tabulka 6.

Tabulka 7 — Hodnoceni napInénosti potieb rodinnych ptislusnikti v doméné 3 — podpora

Potieby Méi‘eni poti‘eb (n=28)

prumér (s) | modus | min-max | n* (%)
9. Citit nadg&ji 1,48 (0,60) 1 1-3 9(32)
15. Znat jména zdravotnikt poskytujicich péci | 1,30 (0,47) 1 1-2 6 (21)
16. Mit informace o moznostech péce doma 1,28 (0,46) 1 1-2 7 (25)
17. Mit pocit prijeti zdravotniky 1,16 (0,37) 1 1-2 4 (14)
18. Mit pomoc s péci o pacienta 1,19 (0,49) 1 1-3 4 (14)
19. Mit nékoho, kdo ma zajem o mé zdravi 1,61 (0,72) 1 1-3 11 (39)
20. Mit informace o lidech, ktefi mohou | 1 48 (0,79) 1 1-3 7 (25)
pomoci

Vys§i primérna hodnota znamena mensi spokojenost s naplnénim dané potieby (8kala 1-3), s — smérodatna
odchylka, n*- pocet respondenttl, ktefi uvedli danou potfebu jako dilezitou a velmi dilezitou a souc¢asné
nenaplnénou

V tabulce 7, ktera hodnoti, jak rodinni pfislusnici vnimaji podporu ze strany hospicového
tymu, vyrazné vystupuje nenaplné€na potfeba mit nékoho, kdo ma zajem o mé zdravi, a to
u 11 (39 %) respondentu. A jako nejlépe naplnénou potiebu respondenti hodnoti pocit, ze

jsou zdravotniky pfijimani.

8.3.4 Doména 4 — Komfort pacienta

Tabulka 8 — Hodnoceni dilezitosti potfeb rodinnych piislusnikti v doméné 4 — Komfort
pacienta

Potieby Méi‘eni poti‘eb (n=28)

prumér (s) | modus | min-max | n* (%)
3. Mit dobry pocit z péce zdravotniki 4,46 (0,88) 5 1-5 26 (93)
10. Mit ujisténi o nejlepsi mozné péci 4,57 (1,00) 5 1-5 25 (89)

Vys§si primérnd hodnota znamena vétsi duleZitost dané potieby (Skala 1-5), s — smérodatna odchylka
n*- pocet respondentd, ktefi uvedli danou potiebu jako dtlezitou a velmi dtlezitou
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Ve ¢tvrté doméné — komfort pacienta byli obé polozky ,,mit dobry pocit z péce
zdravotnikd® (93 %) 1 ,,byt ujistén o nejlepsi mozné péci* (89 %) rodinnymi piislusniky

hodnoceny jako velmi diilezité, viz. tabulka 8.

Tabulka 9 — Hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusniki v doméné 4 — Komfort
pacienta

Potieby Méi‘eni poti‘eb (n=28)

pramer modus | min-max | n* (%)
3. Mit dobry pocit z péce zdravotnikt 1,46 (0,58) 1 1-3 11 (39)
10. Mit ujisténi o nejlepsi mozné péci 1,32 (0,56) 1 1-3 7 (25)

Vys§i primérna hodnota znamena mensi spokojenost s naplnénim dané potieby (8kala 1-3), s — smérodatna
odchylka, n*- pocet respondenttl, ktefi uvedli danou potiebu jako dulezitou a velmi dileZitou a soucasné
nenaplnénou

Tabulka 9 ukazuje, ze 39 % rodinnych pfislusnikii nebylo spokojeno se saturaci potieby

,»mit dobry pocit z péce zdravotnika.

8.3.5 Hodnoceni doménového skore dilezitosti potieb rodinnych

prislu$nikii podle domén FIN

Tabulka 10 — Hodnoceni dulezitosti potfeb rodinnych pfislusnikii v doménach FIN
dotazniku

Doména n skore sd

D1 - Zakladni informace 28 85,49 20,13
D2 - Informace o 1écbé a péci 28 82,02 18,20
D3 - Podpora 28 81,38 20,33
D4 - Komfort pacienta 28 87,95 20,83

vvvvv

sd — smérodatna odchylka

Tabulka 10 ukazuje, Ze rodinni pfislusnici pacienta v paliativni péci pii hodnoceni
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komfort pacienta.

Vysledky této tabulky jsou zaméfeny na prokazani hypotézy H3, kde predpokladam, ze

nejvetsi dulezitost bude mit pro respondenty doména 4 — komfort pacienta. Tato hypotéza

59



se potvrdila. Respondenti vyhodnotili jako nejvice dulezitou doménu 4 - komfort

pacienta, kterd je orientovana na kvalitu poskytované péce.

8.3.6 Hodnoceni doménového skore naplnénosti potieb rodinnych

prislusnikii podle domén FIN

Tabulka 11 — Hodnoceni naplnénosti potfeb rodinnych pfislusnikii v doménach FIN
dotazniku

Doména n skore sd

D1 - Zakladni informace 28 18,45 18,58
D2 - Informace o 1écbé a péci 28 20,71 21,10
D3 - Podpora 28 17,33 18,31
D4 - Komfort pacienta 28 18,75 25,12

vvvvv

doméne,
sd — smérodatna odchylka

Rodinni pfislusnici podle tabulky 11 hodnotili za nejméné naplnénou doménu 2, ktera
vysvétluje informace, které jsou vazany na prodélavanou 1é¢bu, péci a projevy nemoci.

Jako nejlépe naplnéné vnimali respondenti potfeby zahrnuté v doméné 3 - podpora.

Pro vyhodnoceni vysledkii spokojenosti s naplnénim potieb rodinnych piislusnika byla
stanovena hypotéza H4, kde predpokladadm, ze jako nejméné naplnéna bude hodnocena
doména 3 — podpora. Vysledky uvedené v tabulce tuto hypotézu nepotvrzuji, naopak tato

domeéna je hodnocena jako nejlépe naplnéna. Hypotéza H4 byla vyvracena.
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8.5 Celkové hodnoceni diileZitosti a naplnénosti poti-eb

rodinnych prislusniki podle FIN dotazniku

8.5.1 Celkové hodnoceni diileZitosti potieb rodinnych prisluSniki

Tabulka 12 - Celkové hodnoceni diilezitosti potieb rodinnych piislusnika

Potieby rodinnych pecovatelu dle primér (s) n (%)*

dotazniku FIN

1. Mit uptimné odpovédi na otazky 4,39 (0,99) 89

2. Znat udaje o prognéze 4,21 (1,17) 86

3. Mit dobry pocit z péce zdravotnikii o 4,46 (0,88) 93

pacienta
4. Mit informace o zménach ve zdravotnim 4,64 (0,73) 93
stavu

5. VEdét presng, jaké vykony jsou provadény 4,36 (1,10) 79

6. Védet, jakou 1écbu pacient podstupuje 4,36 (0,91) 79

7. Dostat srozumitelna vysvétleni 4,43 (1,03) 86

8. Mit informace o zménach v 16¢bé (péci) 4,43 (0,96) 86

9. Citit nadgji 4,00 (1,22) 75

10. Mit ujisténi o nejlepsi mozné péci 4,57 (1,00) 89

11. Znat priznaky (symptomy) nemoci ¢i 3,96 (1,26) 75
1écby

12. Védeét, kdy mohu ocekavat vyskyt 3,79 (1,29) 64
priznaki

13. Znat pravdépodobny vysledek nemoci 4,61 (0,74) 93

14. Védet pro¢ jsou vykony provadény 4,46 (0,88) 93

15. Znat jména zdravotnikii poskytujicich 3,93 (1,33) 71
péci

16. Mit informace o moZznostech pé¢e doma 4,39 (0,79) 89

17. Mit pocit pfijeti zdravotniky 4,32 (0,98) 89

18. Mit pomoc s péci o pacienta 4,46 (0,88) 93

19. Mit n¢koho, kdo ma zajem o mé zdravi 4,14 (1,01) 82

20. Mit inf.ormace o lidech, ktefi mohou 4,54 (0,92) 82
pomoci

Vys§$i primérnd hodnota znamena vétsi duleZitost dané potieby (Skala 1-5)

* - pocet respondentil (v %), kteti uvedli danou potiebu jako dulezitou nebo velmi diilezitou
(¢islo 4-5 na skale dilezitosti)
s — smérodatna odchylka
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Tabulka 12 zobrazuje primérné hodnoty dilezitosti potieb (skala 1 — nedtlezita az 5 —
velmi diilezitd) a pocet lidi (v %), ktefi uvedenou potiebu povazovali za dilezitou nebo

velmi dualezitou. Z tabulky vyplyva, Ze dotazani rodinni pfislusnici povazovali za

vvvvvv

¢

pravdeépodobny vysledek nemoci*“, ,, mit informace o lidech, kteri mohou pomoci*, , mit
dobry pocit z péce zdravotnikii o pacienta “, ,, mit pomoc s péci o pacienta “ a ,,vedet, proc¢

Jjsou vykony provadeny “.

Jako nejméné dulezitou potiebu respondenti onacili ,, védet, kdy mohu ocekavat vyskyt

priznakii* a ,,zndt jména zdravotnikii poskytujicich péci*.
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8.5.3 Celkové hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych prisluSniki

Tabulka 13 — Celkové hodnoceni napInénosti potieb rodinnych ptislusnikt

Potieby rodinnych pecovateli dle

dotazniku FIN primér (5 n ()"
1. Mit uptfimné odpovédi na otazky 1,24 (0,44) 21
2. Znét udaje o progndze 1,54 (0,66) 39
3. Mit' dobry pocit z péce zdravotniki o 1,46 (0,58) 39
pacienta
4. Mit informace o zméndch ve zdravotnim 1,31 (0,47) 29
stavu
5. Védét presng, jaké vykony jsou 1,32 (0,57) 21
provadény
6. Védet, jakou 1écbu pacient podstupuje 1,32(0,57) 21
7. Dostat srozumitelna vysvétleni 1,42 (0,50) 36
8. Mit informace o zménach v 1&€b¢ (péci) 1,33 (0,56) 25
9. Citit nadgji 1,48 (0,60) 32
10. Mit ujisténi o nejlepsi mozné péci 1,32 (0,56) 25
11. Znat priznaky (symptomy) nemoci ¢i 1,52 (0,75) 29
lécby
12. Védét, kdy mohu ocekavat vyskyt 1,83 (0,62) 46
priznakl
13. Znat pravdépodobny vysledek nemoci 1,46 (0,58) 39
14. Védet, pro€ jsou vykony provadény 1,38 (0,57) 32
15. Znat jména zdravotniki poskytujicich péci 1,30 (0,47) 21
16. Mit informace o moZznostech pé¢e doma 1,28 (0,46) 25
17. Mit pocit pfijeti zdravotniky 1,16 (0,37) 14
18. Mit pomoc s péci o pacienta 1,19 (0,49) 14
19. Mit neékoho, kdo ma zajem o mé zdravi 1,61(0,72) 39
20. Mit inf_ormace o lidech, ktefi mohou 1,48 (0,79) 25
pomoci

Vys§si primérnd hodnota znamena mensi spokojenost se saturaci dané potieby (Skala 1-3)

* - pocet respondentii (v %) z celkového poctu 28 respondentt, ktefi uvedli danou potiebu
jako dulezitou nebo velmi dilezitou a soucasné ¢asteéné naplnénou nebo nenaplnénou

S — smérodatna odchylka

Tabulka 13 ukazuje hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych pfislusnikt. Pocet
respondentll uvadi (v %) ty, ktefi potfeby oznacily jako dilezité a velmi dulezité a

soucasn¢ ¢asteCné naplnéné a nenaplneéné.

Jako nejméné nenaplnénou potiebu uvedli respondenti ,, védet, kdy mohu ocekavat vyskyt
priznakii”, ,,mit nékoho, kdo mad zdajem o mé zdravi“, , znat udaje o prognoze*, , mit
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informace o lidech, kteri mohou pomoci*, | citit nadeji* a ,,mit dobry pocit z péce
zdravotnikii “.

Rodinni pfislusnici jako nejlépe naplnénou potiebu oznacili ,,mit pocit prijeti

zdravotniky *“ a ,, mit pomoc s péci o pacienta*.

8.5.4 Hodnoceni celkového skore diileZitosti a naplnénosti potieb
rodinnych prisluSniki
Tabulka 12 ukazuje prostfednictvim dvacetipolozkového FIN dotazniku hodnoceni

vyznamnosti potieb a spokojenosti s naplnénim potieb rodinnych ptislusnika. Celkové

vvvvv

dalezitost potieb. Celkové skore naplnénosti se pohybuje v rozpéti 0-60, a vétsi Cislo

znamena vEtsi nespokojenost se saturaci dané potieby.

Tabulka 14 — Celkové hodnoceni dilezitosti a naplnénosti poteb rodinnych piislusnikt

n skore sd
Diilezitost potieb 28 86,46 14,57
Naplnénost poti‘eb 28 23,43 9,44

sd — smérodatna odchylka

Podle tabulky 12 miZeme vyhodnotit hypotézy H1, kde pfedpokladam, Ze pti celkovém
hodnoceni dtlezitosti potfeb rodinnych ptislusnikd, bude skore vyssi nez 60, pri¢emz
v rozpéti 20-100 vétsi Cislo znamena vétsi dualezitost potieb, a hypotézu H2, kde
predpokladam, Ze pfi celkovém hodnoceni naplnénosti potieb rodinnych piislusnikt bude
skore niz§i nez 30, pfiCemz v rozpéti 0-60 mensi Cislo znamend véEtsi spokojenost

S naplnénim potieb.

Z vysledkt v tabulce 12 je zfejmé, Ze hypotéza H1 byla potvrzena a hypotéza H2 byla

také potvrzena.
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9 Diskuse

9.1 Zodpovézeni vyzkumné otazky a diskuse nad vysledky

Cilem této prace bylo zjistit dilezitost a naplnénost potfeb rodinnych piisluSnika

pecujicich o terminaln€ nemocné v domaci hospicové péci Hospice sv. Zdislavy.

Dilezitost potfeb rodinnych ptislusnikti byla zjisStovana ve dvou hypotézach. V prvni
hypotéze jsem ptedpokladala, Ze pii celkovém hodnoceni dilezitosti potfeb rodinnych
ptislusnikt bude skore vyssi nez 60, pti¢emz v rozpéti 20-100 vétsi Cislo znamend veétsi
dulezitost potieb. Tato hypotéza byla potvrzena, celkové skore dilezitosti bylo 86,46. To
znamena, Ze vétSina respondentil povazovala potieby testované ve FIN dotazniku za
dilezité.

Analyzou dat bylo zji§téno, Ze nejvice dotdzanych rodinnych ptislusnikli povazovalo za
pravdeépodobny vysledek nemoci*, ,, mit dobry pocit z péce zdravotnikii o pacienta , ,, mit
pPOMOC S péci o pacienta ** a,,vedeét, proc jsou vykony provadeny ““. Jako nejméné dillezitou

povazovalo 64 % respondentl potiebu ,, védet, kdy mohu ocekavat vyskyt priznakii .

Ve vyzkumu Buzgové, Machackové a Prazakové (2012, s. 32-33) oznacili rodinni

vvvvv

¢

Z péce zdravotniku o pacienta“, ,, citit nadeji“, ,, dostat srozumitelna vysvetleni* a ,, mit
pocit prijeti zdravotniky ““. Vidime shodu pouze v jedné poloZce — ,, mit dobry pocit z péce
zdravotnikii o pacienta“. Shodu ve dvou polozkach nalézdm v porovnani s vyzkumem
Fridriksdottir (2006, s. 428), kde za dtlezité potieby respondenti povazovali pottebu ,, mit
dobry pocit z péce zdravotnikii o pacienta “, ,, byt ujisten o nejlepsi mozné péci o pacienta,
,,mit pomoc s péci o pacienta“ a ,,dostavat pravdivé odpovedi na otazky . Vsechny tfi
skupiny respondentii se shodly na tom, Ze potiebu ,, mit dobry pocit z péce zdravotnikii o

pacienta “ povazuji za velmi dulezZitou.

Z vyzkumu (Fridriksdottir, 2006; Hajnova Fukasova, 2015) dale vyplyva, Ze rodinni
ptislusnici Cast€ji preferuji potieby souvisejici S komfortem a péci o pacienta pred
potiebou vlastni podpory. Toto tvrzeni se shoduje s vysledkem doménového Setieni, v
jehoz tfeti hypotéze predpokladam, ze nejvétsi dilezitost bude mit pro respondenty
doména 4 — komfort pacienta. Tato hypotéza se potvrdila. Stejné tak doména 3 — podpora
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byla respondenty tohoto vyzkumu oznafena za nejméné duilezitou, coz znamend, Ze

nevnimaji své potfeby jako dulezité.

Druhé a ¢tvrta hypotéza zkoumaly naplnénost potieb, které rodinni ptislusnici povazovali
za dulezité. V druhé hypotéze jsem piredpokladala, ze pii celkovém hodnoceni
naplnénosti potieb rodinnych ptislusnikti bude skore nizsi nez 30, pticemz v rozpéti 0-60
mensi Cislo znamend vétsi spokojenost. Tato hypotéza se potvrdila, coz znamena, ze
vétSina respondentll byla spokojend s naplnénim potieb, které vnimali jako dilezité.
Celkové skore naplnénosti bylo 23,43. Rodinni pfislusnici jako nejlépe naplnénou
potiebu oznadili ,, mit pocit prijeti zdravotniky “ a ,, mit pomoc s péci o pacienta . Naopak
jako nejméné nenaplnénou potiebu uvedli respondenti ,, védet, kdy mohu ocekavat vyskyt
priznaku*, ,,mit nékoho, kdo ma zdjem o mé zdravi®, , znat udaje o prognoze“, , mit
informace o lidech, kteri mohou pomoci*, , citit nadeji* a ,,mit dobry pocit z péce

zdravotniki .

Rodinni pfislusnici ve vyzkumu Hajnové Fukasové (2015) i Buzgové, Machackové a
Prazakové (2012, s. 32-33) povazovali za dileZitou a soucasné nedostate¢né naplnénou
zejména potiebu nadéje. Nadéje patii mezi jednu z nejdilezitéjSich duSevnich potieb
Cloveka, zvlasté v paliativni péci. Umoznuje ¢lovéku postupovat dal v téZkostech 1 bolesti
(Markova, 2010, s. 89). Podle Kiinga (2006, s. 260-264) nad&je souvisi s jistotou, kterou
Cloveék potiebuje k zvladnuti vSech nové vzniklych zivotnich situaci a poskytuje
nemocnym i jejich blizkym dat Zivotu novy smysl. Jako dalsi potieby, s jejichz naplnénim
rodinni pfislusnici dle Buzgové, Machackové a Prazdkové nebyli spokojeni, uvadéji
potiebu ,,dostat uprimné odpovédi na otazky*, , védet, kdy ocekavat vyskyt priznakii“,
., mit pocit prijeti ze strany zdravotnikii“, ,, mit moznost pomoci s péci‘‘ a ,,mit nékoho,
kdo ma zdjem o mé zdravi“. Zde dochazi pouze k Caste¢né shod¢, a to ve dvou polozkach
- ,,vedet, kdy ocekavat vyskyt priznakii* a ,, mit nékoho, kdo ma zdajem o mé zdravi“. Dalsi
dvé polozky ,, mit pocit prijeti zdravotniky*“ a ,,mit pomoc s péci o pacienta“ oznacené
v Setfeni Buzgové, Machackové a Prazakové jako nenaplnéné, jsou rodinnymi piisluSniky
v domaci hospicové péci Hospice sv. Zdislavy hodnoceny zcela opacné, jako nejlépe

naplnéné.

V doménovém Setfeni naplnénosti potfeb byla vyvracena ctvrtd hypotéza, kde
predpokladdm jako nejméné naplnénou doménu 3 — podpora. Tato doména byla naopak

podle vysledkti skorovani vyhodnocena jako nejlépe naplnénd. Nejméné naplnéné
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potieby oznacili rodinni pfislusnici v druhé doméné — informace o lécbé a péci.
V pribéhu nemoci Casto dochdzi k postupnému zhorSovani obtézujicich symptomil,
avSak v nékterych piipadech mize dojit k ndhlému zhorSeni zdravotniho stavu. Rodinni
prislusnici vtomto vyzkumu nebyli spokojeni s poskytovanim informaci, které jsou
vazany na prod€lavanou 1écbu, péci a projevy nemoci. Vysledky tohoto vyzkumu jsou
zcela rozdilné od vysledii vyzkumu Hajnové Fukasové (2015), kde nejvice spokojenych
respondentti bylo zaznamenano Vv souvislosti s komfortem pacienta a nejméné naplnéné

potieby oznacili rodinni ptisluSnici v doméné I - zakladni informace.

Potieba ,,védet, kdy mohu ocekdvat vyskyt priznakii“, ktera byla vyhodnocena jako
nejméné naplnéna (46 %) je soucasti potieb obsazenych ve druhé doméné — informace o
lecbe a péci, kterd méla nejvyssi skore, pficemz vétsi ¢islo znamend vétsi nespokojenost

S naplnénim potieb.

9.2 Slabiny vyzkumu
Slabiny tohoto vyzkumu mohou byt nasledujici:

1.) Nepochopeni, jak se dotaznik vypliuje, a v disledku toho mozné oznacéeni opaénych

hodnot, nez respondent zamyslel.

2.) Mozné zkresleni v dusledku nepochopeni jednotlivych otazek/potieb. Pokud
respondent neveénoval dostateCny cas, aby se zamyslel nad smyslem heslovité
vyjadienych potieb, a nepochopil, na co je dotazovan, nemohl ,,spravné“ odpovedét.
Napt. potrebu ,,citit nadéji®, si mohl vylozit jako ,nad&ji na uzdraveni®, kterou

nepovazoval za dulezitou, jelikoz ji ani neocekaval.

3.) Mozné opisovani v piipadé€, ze dotaznik vypliovalo vice osob v jedné domacnosti.

Tim nedoslo k popsani potfeb dvou osob, ale ke dvojitému zaznamu jednoho respondenta.

Vysledky tohoto vyzkumu si nekladou ambice, aby byly srovnavany s vysledky vyzkumit
s mnohem Sir§im vzorkem cilové skupiny a zevSeobectiovany z divodu specifického

vzorku jednoho zatizeni.
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9.3 Doporuceni pro praxi

Podpora rodiny je dilezitou soucasti paliativni péce, a to zejména v doméaci hospicové
péci. Z vysledkit mizeme usoudit, Ze rodinni pfisluSnici pied potfebou vlastni podpory
preferuji potfeby souvisejici s komfortem pacienta. ZvIlasté proto je dilezité monitorovat
pecovatelskou zatéz a doporucovat respitni program ¢i jiné psychosocialni sluzby vhodné

k podpote rodinnych piislusnikd.

Vysledky tohoto vyzkumu mohou pomoci porozumét specifickym pottebam rodinnych
prislusnikti a mély by byt pouzity pro praxi pracovnikti multidisciplindrniho tymu domaci
hospicové péce Hospice sv. Zdislavy za ucelem zameéteni se na oblast nenaplnénych

potieb rodinnych piislusnikii a naslednému zkvalitnéni péce.

Déle bych doporucovala opakované posuzovani potfeb rodinnych ptislusniki jako
dilezitou soucast péce 0 né. Opakované posuzovani, vyhodnocovani a nasledné efektivni
feSeni jejich problémi je nezbytnou soucasti péce o umirajiciho ¢lovéka a jeho rodinu.
Objektivita kvantitativniho vyzkumu by se rovnéz dala podpofit i kvalitativnim

vyzkumem.
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10 Zavér

Rodinni pfislusnici, ktefi pecuji o svého umirajiciho blizkého, jsou vystaveni velké zatézi.
Tito 1idé maji Casto tendenci zamétovat se pouze na potieby umirajiciho a zapominat na
ty své. Pfitom dostatecna naplnénost jejich potieb je pro zvladnuti obtizné Zivotni situace
nezbytna. Pracovnici domaci hospicové péce by si méli dilezitost napliovani potieb
pecujicich rodinnych piislusnikii uvédomovat a snazit se je v ramci své prace napliiovat.
Cilem této bakaldiské prace bylo zjistit dilezitost a naplnénost potieb rodinnych
prislusniki pecujicich o termindlné¢ nemocné v domdaci hospicové péci Hospice sv.

Zdislavy.

Teoreticka ¢ast byla zaméfena na vymezeni pojmi hospicové péce, rodinnych
ptislusnikli, potfeb rodinnych piislusnikd a jejich hodnoceni. Vyzkum byl proveden
kvantitativni metodou pomoci standardizovaného FIN dotazniku. Tento dotaznik zjistuje
ve dvaceti polozkach, které potfeby rodinni pfislusnici povazuji za dilezité a jak vnimaji
miru naplné€nosti u potfeb oznacenych jako dulezité¢ a velmi dulezité. V ramci méteni

tvotilo vyzkumny soubor 28 rodinnych ptislusnikd.

Z vysledkt vyzkumu vyplyva, ze pro pecujici rodinu jsou vSechny oblasti potieb dulezité:
potieba byt srozumitelné informovan o zékladnich informacich a o pribéhu 1é¢by a
odborné péce, potieba emociondlni a praktické podpory rodinnych ptisluSnikt a potieby
informovanost rodiny 0 zménach ve zdravotnim stavu, dale pak potieby v souvislosti

s komfortem a péci o pacienta, které upfednostiovaly pied potiebou vlastni podpory.

Respondenti soucasné oznacili jako jednu z nejméné naplnénych potieb informovanost
rodiny o symptomech, tedy pfiznacich nemoci. Dale z vyzkumu vyplyva, ze rodinni
prislusnici potiebovali vice informaci o ptedpokladaném priibéhu nemoci a 1écby. Byli
také nespokojeni se zajmem nékoho o jejich zdravi. Nedostatek informaci a uznani od

profesiondlli miize zptsobit obtize u rodinnych pecovatelil a pocit izolace.

Hodnoceni potieb a zjisténi tzv. nenaplnénych potfeb rodinnych piislusnikia je dilezité
pro planovani individualizované péce. Je prokazana piima souvislost mezi nenaplnénymi
potiebami rodinnych pfislusnikii a kvalitou jejich Zivota. Rodinni pfisluSnici s v&tSim

poctem nenaplnénych potfeb uvedli horSi kvalitu zivota (Buzgova, 2015, s. 135).
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A protoze kvalita zivota umirajiciho a jeho rodiny je Gstfednim tématem hospicové péce,
je rozpoznani potieb, zvlaste téch, které rodinni pfislusnici vnimaji jako nenaplnéné, pro

zkvalitnéni poskytovanych sluzeb dulezité.

Na zéklad¢ predlozenych vysledkl 1ze doporucit vyssi informovanost pecujici rodiny o
predpokladaném pribé¢hu nemoci a 1é¢by, symptomech nemoci a jejich vyskytu. Dale je
vhodné zaméfit se na intervence smétujici k podpoie rodinnych pecovatelt. Jedna se jak
o emocionalni podporu rodiny, tak i praktickou pomoc rodin¢. Zde bych rada zminila
knihu Paliativni péce pro sestry vsech oborii od Margret O’Connor a Sanchii Aranda (viz
Bibliografie), kde se piSe o vhodnych a u¢innych intervencich, které rodinam pomahaji,
a ktera m¢ osobné velmi zaujala svoji srozumitelnosti a prakti¢nosti. Vzhledem k tomu,
ze rodinni pfislusnici preferuji potieby nemocného, o kterého pecuji, pred svymi
vlastnimi potfebami, je vhodné monitorovat pecovatelskou zatéz a podporovat rodinné
ptislusniky, aby si nasli pfilezitost k pravidelnému oddechu a udrzovali socialni kontakty,

popt. jim doporucit respitni program ¢i jiné vhodné psychosocialni sluzby.

Samoziejmé& v neposledni fadé by vysledky vyzkumu mély byt vyuzity k dalSimu
vzdélavani pracovnikd multidisciplindrniho tymu pro praxi se zaméfenim se na oblast

nenaplnénych potieb rodinnych ptislusniki a nadslednému zkvalitnéni péce.

Zavérem bych chtéla dodat, ze velice ocenuji kvalitni sluzby, které Hospic sv. Zdislavy
nabizi, a obdivuji osobni angazovanost zaméstnancli hospice a jejich osobni nasazeni

poskytnout podpiirnou péci a doprovazet klienty v nelehkém obdobi Zivota.
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Priloha 1

Tabulka 15 - Porovnani hodnoticich nastrojt pro zjistovani potfeb rodinnych piislusnika

V paliativni péci

. - Vnitini
Maistroj Poloky a domény Formét odpovidl Provediteinost ———,
wytwoleno pro vyzkum béham -0.a5
HCE-CF, 42 polegel, 2 domény (spokojenost . péce o padenta i po jeho =mrti, -~
= > i Lhodova dkila < s Lo L subskaly
1934 04} | pad a preferance padal priov onologicky | chronicky =
o=0,5%-85
nEmoons
FIA, L3 polozak, 2 domany (keognitivni, dbodows Skala dilesitosti | wytvofeno proroding _
1936 (24} | emociondini, fyzicks) potiab onkologickych pacientd
o=0.84
M55, i P e e wytwoleno pro vyzkum a pro skalz1
o [pessete=le Tned it hodnoceni termindnipéée | =074
& zaturace) = kardym bwrzenim : —— ) -
délka wyplnéni: < 15min ikalz 2
o=0,34
vyiwolano provyzkum
HOHS 1992 00 polodek, & domén {infermace, Jbodova gkdla i klimichou praxi o=0,93
) """ | domgcnaost, péate o pacisnta,osehn, saturace: déka wyplnéni: 30 min, domesny
= duchowni, peychologicks potfeby) Jbodova gkdla vytwolena také warre pro rodiny | o=0,83-0.86
pacientd s HIV
CNE, 00 poloisk, & dmjgﬁ{usuh‘:l pece, ]I:It:uc-:-v.a ikalz vylvoleno pro vyizkum 2=0,80
19522 (1 management akiivit, drawotini péte, zaturaca: : - >
= : - = = délka wyplnéni: 30 min
praca, osobni vatahy, penire) naplnéna-nenaplnéna
. . - . urienc pro redinné pecovatsle |o=0.93
;iguc-_mz :Eﬂl‘mfﬁidﬂﬁ EFI"?;;E z";'i‘?";i" Shodovd Skila pefujici o dospélé s disabiltoy | domény
penods o déla vyplnént: 20 min o=0,86-0,52
FAMCARE. ?Gifﬂlnzep-;., 4 ::I_-:urr_-én'_..l l:L"lfl}!'.jT.IEll?E, Il g ova Sldla '.-]ﬂ:'.'-:u're.n::- |::|.1:| wz.kLm, DOUFiva u=_Ct,G.3
1093 () dostupnost péce, psychosodaln pada, spokojenost s2 i v klinické prax subkaly
péda o pacisnta) - délxa wyplnéni: 20 min o=10,51-0,88
CWas, 45 polazek, 2 hlsvni domény Czakladni . uriana pro sodalni pracovniky u:ﬂlgq
1995 (7%) | potfeby a sktivity danniha Fvota) nekvegEne déka wyplnéni: 20 min domery
) ) o=0.75-058
- —_— wytwoleno pro vyzkum
R i;‘;‘?c'_'ﬂz'a“:‘:.'a ‘jf'"‘é‘; f;?_;"l‘;::e toorg, | #B0E Skdla dlieditosti | i Kiinickou praxi, uréene pro a=0,89
: \ POCRora, profesaneinl PAgpora. | o) dova skila saturace | rodiny pacienta s nédorem domiény
1957 (13 instrumentalni cpora, komumnitni - ——— - .
= = b potiaby nzbo traumatickym poskerenim | o=0,78-083
podpara, péle o pacianta)
miazkuy
FIN 10bodovd Sxsla napinénost: | wytvoreno pro klinickou praxii
: 20 polozek, 1 domeéna naplnéna - castana - vyzZEUm o=0,83
1035 (2} N . - .
rensplnéra délza wyplnéni: 15 min
FIN-HL 1998 30 polozak, 5 domeén (komuniksce, 10bodova skala vytvolano pro zjistovan potfsb
s "7 | redinné wetahy, spadfka pafe, mangalsks | napinénost naplnéra- muz Zen 5 nadorem prsu o=0590-09%
Ucast, potfeby chirurgicke padal césztednd-nenaplnéna délka wyplnéni: 30 min

HIE-CF - Home Core Shody - Corotzkior Form, FAA - Family Neods Assosomaent, MES - Mood Sabisfaction Sicais, HONE - Homa Careghar Mood Surecy, ONE - Canegleer
Mesds Scale, FENE - Family Educzbion Meso's Guestonnake, FAMCARE - Famiy Care Scale, DWES - Corogiver Wel-being Scale, FNG - Family Mecos Questionrare,
FIM - Family Irseriory of Hocos, FIN-H - Famiy Inventony of Meoos-Huskand

Pro hodnoceni vnitini konzistence $kal je povazovan Cronbachiiv alfa koeficient a > 0,70 jako vyhovujici
a a > 0,80 jako dobry.

zdroj: Buzgova, R., Sikorova, L., Kozakova, R., JaroSova, D. (2013). Porovnani hodnoticich nastroji pro
zjisStovani potieb rodinnych ptislusnikti v paliativni péci. Prakticky lékar, 93, ¢. 3, s. 105-109.
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Priloha 2

Tabulka 16 - Porovnani jednotlivych polozek hodnoticich nastroji pro zjistovani potieb

rodinnych pfislusnikli v paliativni péci

CNS

Potfeby souvisejici s pacientovym komfortem

FAM
CARE

HCS-CF

HCNS

NSS

FIN

CWES FNG

bolest pacienta

+

++

astatni symptomy

+

aktivity denniho Zivota (1ADL)

++++

+++

hodnoceni potfeb

Potfeby souvisejici 5 kvalitou Fivota

=oCizlni pohoda

++++

++++

++++

++++

psychaologicka pohoda

++

+++

++++

+++

spiritualni pohoda

++

finance/prace

o

++

podpora zdravi

++

++

Potfeby informaci

mit informace

o

++++

++++

pefovatelské dovednosti

++++

+++

Uéast na rozhodovani

+++

prakticke potfeby

osobni potfeby

+++

Poskytovana péle

kvalita péle - efektivnost,
dostupnast, £as, spoluprace se
zdravotniky

++++

+++4

+E++

++

zaté? pefovatele

kontinuita péie

++

celkova spokojenost s pedi

++

emocicnalni podpora

podpora svepomaci

podpora rodiny

4=

+

++

Wyswatlivky viz tabulka I; + 1-2 obdzhy, ++ 3-5 otdzek, +++ b-10 otdzek, ++++nad 10

zdroj: Buzgova, R., Sikorova, L., Kozakova, R., JaroSova, D. (2013). Porovnani hodnoticich nastrojt pro
zjistovani potieb rodinnych ptislusnika v paliativni péci. Prakticky lékar, 93, €. 3, s. 105-1009.
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Priloha 3
Dotaznik FIN - Méfeni potieb rodinnych prislu$niki

Nize je uveden seznam potieb, které byly zaznamenény cleny rodiny pacientd s
nevylécitelnym onemocnénim. Prosim ohodnot’te, jak je pro vas kazda polozka diilezita,
a to body od 0 do 5 podle vasi soucasné situace. Pokud pro vas dana polozka neni viitbec
dulezita, ohodnotte ji 0 body, pokud je pro vas velmi dilezita, tak 5 body. Pokud je to
n¢kde mezi, ohodnot'te ji body od 0 do 5 podle toho, jak je pro vés dulezita. U polozek,
které jste oznacili jako dulezitou nebo velmi dilezitou (tedy ¢isly 4 nebo 5) uved'te, zda
citite tuto potfebu v soucasné dob€ naplnénou, castecné naplnénou nebo nenaplnénou.

Prvni fadek je uveden jako vzor.

Nevyplnéné misto ve véte poukazuje na osobu, o kterou se starate. Neuvadéjte

prosim zZadné jméno, zachovejte anonymitu.

Citim, Ze potrebuji: Hodnoceni: Citim, ze je tato oblast
nedilezité velmi dilezité v sgucasné dobe:

2
1 23 4 5 Odpovézie pouze u polozek, které

jste ohodnotili hodnotou 4 a 5.
VZOR:
1. Dostat na své otdzky upfimné | 1 2 3 @ 5 MP]'HEM nenaplodna
odpovédi.
1. Dostat na své otizky upfimné 1 2 3 4 5 | naplnéna — &dsteénd - nenaplnéna
odpovédi.
2. Znat konkrétni udaje tykajici se 1 2 3 4 5 | naplnéna— Ehsteéné - nenaphéna
prognoézy
3. Mit pocit, ze odborniciseo 1 2 3 4 5 | naplnéna — Easteéné - nenaplnéna

staraji dobie.

4. Byt informovan o zménach ve 1 73 4 5

naplnéna — Eistedéné -nenaplnéna
zdravotnim stavu

5. V&dét pfesné, co_ podstupuje. 1 2 3 4 5 | naplnéna— castecné — nenaplnéna

6. Veédét, jaké 1ééby se  dostava. 1 2 3 4 5 | naplnéna-— Casteéné —nenaplnéna

7. Dostat ﬁ.-*ysvéﬂeni: ktera jsou 1 2 3 4 5 |naplnéna— Cistecns - nenaplnéna
srozumitelna.
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Citim, Ze potiebuji:

Hodnocem:
naddlesite velmi dale>ite
1 2 3 4 5

Citim, Ze je tate oblast
v soucasné dohé:

Odpoveéste pouze u pelozek, ktere
jste chodnotili bodnotou 4 3 5.

3. Byt informewvan o zméndch v plann
lécby (pede) v okamZziku, kdy k mim
dochazi.

naplnéna — Castedné - nenapladna

0. Cifit, Ze existuje nadé)e.

nzplnéna — Cistefné — nenaplnéna

10.  Bqtujisténfa, Ze se
dostiva t€ nejlepii moims péde.

naplnéna — Castedné — nenaplnéna

11.  Zpat piimaky, které muze
1&&ba £1 nemoc zpisobit.

naplnéna — Castedné - nenaplaéna

12. fédét, kdy se da ofekdvat
vyskyt piiznakn.

naplnéna — Castedné — nenaplnéna

13.  Znpat pravdépodoboy vysledek
Lemoecl.

naplnéna — Cistedné — nenaplnéna

14, Vaédét, prof se pro déla to

1 omo.

naplnéna — Castedné — nenaplnéna

15,  Zpat jména zdravotmikn, kteii
Jsou zapojent do péie o

naplnéna — Castedné — nenaplnéna

16.  Mit informace o tom, co udélat
doma pro

naplnéna — Castedné — nenaplnéna

17, Mit pocit pitjeti ze strany
zdravommickeého persondlu.

naplnéna — Castedné — nenaplnéna

18. Pomocispédio

naplnéna — Cistefné — nensplnéns

12,  Mit nékoho, kdo by se zajimal
o mée zdravi.

naplnéna — Cistedné — nenaplnéna

20. Byt informovan o lidech, ktefi
by pomehli s problémy.

naplnéna — Cistefné — nenaplnéna

Dé¢kujeme za Vas ¢as a ochotu!
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