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Abstrakt

Za cil své diplomové prace jsem si stanovila identifikovat vnimani potfebnosti hospicové péce
na Tel¢sku rodinnymi ptislusniky nevylécitelné nemocnych. Pouzila jsem dostupnou odbornou

literaturu, platnou legislativu a internetové zdroje vénujici se domaci hospicové péci.

V prvni kapitole teoretické ¢asti se zabyvam definici hospicové péce, kde se snazim objasnit
a vysvétlit pojmy obecna a specializovana paliativni péce, které maji spolecny cil, a to dlistojné

a klidné umirani.

Ve druhé kapitole se vénuji rodiné v kontextu paliativni péce, ktera hraje v pé¢i o nemocného
hlavni roli. Pokud se rodina rozhodne pecovat o nevylécitelné nemocného doma, je dilezité ji
podpofit. Dale se v této kapitole vénuji pottebam rodinnych ptislusnikti, zde jsou popisovana
ti1 klicova témata potieb rodin termindlné nemocnych. Zabyvam se také péci o rodinu pacienta,
ktera je soucasti hospicové péce, protoze zde neni nemocny pouze pacient, ale celd jeho rodina.
Z toho vyplyva, Ze kazdy ¢len rodiny potiebuje paliativni péci. V zavéru této kapitoly se vénuji
zarmutku pozustalych. Jde hlavné o to, aby nezistavali ve svém zarmutku osamoceni, aby je

nékdo v jejich zarmutku doprovazel.

Ve treti kapitole pojednavam o roli a postaveni nemocného. Ta se méni, pokud se ¢lovék se
zédvaZznym onemocnénim stava postupné zavislym na cizi pomoci a piestava byt schopen udrzet
svoji profesni i rodinnou roli. Ma to nemaly dopad na jeho psychiku a emoce. Dale se zde
vénuji potfebam nevylécitelné nemocnych, které se v bezprostiedni blizkosti smrti méni, jsou
proménlivé podle rodinné 1 socidlni situace. Ke zmén€ dochdzi i v pribéhu adaptace na

neptiznivou diagndzu a prognodzu, na nastup a zvladani obtizi a komplikaci. Popisuji zde Ctyti

okruhy potieb, biologické, psychologické, socidlni, spiritudlni.

Ve ctvrté kapitole charakterizuji domaci hospicovou péci, ktera je popisovana jako
specializovand paliativni péce, poskytovand v domécim prostfedi v kruhu rodiny a ptatel. Déle
se zde vénuji historii hospicové péce v Ceské republice, ktera poukazuje na to, Ze v dobé pied
druhou svétovou valkou bylo naprosto normalni dopeCovat svého umirajiciho doma, toho
trendu nastava v 90. letech. Uvadim také cile domaci hospicové péce a vymezeni Cinnosti.
Soucasti ¢tvrté kapitoly je sloZzeni multidisciplinarniho tymu a financovani domaci hospicové

péce.



V paté kapitole charakterizuji Home Care, které se pokouseji o rozsifeni sluzeb o domaéci
paliativni péci. Dale se zde téz vénuji historii Home Care, cilim této péce, vymezeni ¢innosti,

personalnimu zajisténi agentury a zavérem uvadim financovani Home Care.

V Sesté kapitole predstavuji organizaci Sdileni, 0.p.s., Tel¢, jeji poskytované sluzby a
zékladni ¢innosti podle zakona ¢. 108/2006 Sb. Dale zde popisuji poslani a cile této
organizace , které usiluji o pomoc a podporu vazné¢ nemocnym osobam, zdravotné
postizenym a jejich blizkym pfi feSeni jejich t€zké zivotni situace. Hlavnimi cili Sdileni je
zachovani co nejvyssi sobéstacnosti a diistojnosti vazné nemocnych a podpora rodinam,
které najdou silu a odvahu doma, v pfirozeném prostiedi, doprovodit nevylécitelné

nemocného ¢lena rodiny do konce jeho zivota.

V praktické c&asti své diplomové praci analyzuji data, ktera jsem ziskala technikou
kvalitativniho vyzkumu s pouzitim metody dotazovani formou polostandardizovaného a
zpravovana metodou oteviené¢ho koédovani. Zakladni soubor tvofi vybrani rodinni piislusnici
nevylécitelné nemocnych, ktefi jsou rozd€leni do dvou skupin. Prvni skupina predstavuje 3
respondenty, ktefi byli v pé¢i doméciho hospice Sdileni. Druhou skupinu ptedstavuji 3
respondenti v pé¢i domaciho hospice Home Care. V praktické ¢asti prace popisuji nejprve
vlastni proces sbéru dat, zaznamenavam vysledky rozhovoru zpracovany metodou otevien¢ho
koédovani. Pro piehlednost byly zapsany do 3 tabulek a nasledné vysledky zaznamenany a
porovnany v zavérecné tabulce. V zavéru proces sbéru dat a vysledky rozhovorti analyzuji a

hodnotim.

Cilem prace je identifikovat vnimani potiebnosti hospicové péce na Tel¢sku rodinnymi
piislusniky nevylé¢iteln¢ nemocnych. Pro dosaZeni cile prace byly stanoveny vyzkumné
otazky. VO 1: Vnimaji rodinni piislusnici hospicovou péci jako potfebnou? VO 2: Vnimaji
rodinni pfislusnici urcité prvky rozdilu v poskytovani domaci hospicové péce v porovnani s

péci Home Care?

Po analyze dat vyzkumu jsem dosla k zavéru, Ze jednou z potieb nevylé¢itelné nemocného je
potieba zistat doma ve svém prostiedi, se svou rodinou. Ty rodiny, které se rozhodnou tuto
potiebu splnit svému nevylééitelné nemocnému, se potykaji s mnoha ptekazkami. Z tohoto
divodu oslovuji rodinni pfislusnici domaci hospicovou péci a povazuji ji za potiebnou. A to

bez rozdili poskytovatelil této péce, kazda forma je vnimana jako urcity druh pomoci.



Z mého vyzkumu také vyplynulo, Ze 1 kdyz cil obou péci je stejny, klienti zaznamenavaji
prvky rozdilu ve zplisobu pomoci poskytovani této péce. Nejvétsi rozdil je zaznamenan
Vv persondlnim obsazeni péci. Doméaci hospicovda péce Sdileni Tel¢ disponuje
multidisciplinarnim tymem. Pé¢e Home Care nema tento tym k dispozici. V tom je nejvétsi

rozdil mezi obéma organizacemi, ktery uvadi rodinni pfislusnici nevylécitelné¢ nemocnych.
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Abstract

The goal of my thesis I have chosen is to identify the way hospice care is perceived in the Tel¢
region by family members of terminally ill patients. | based my thesis on available specialised

literature, current legislation and internet sources dealing with home hospice care.

In the first theoretical part, | deal with the definition of hospice care trying to explain the term

of general and specialised care that have a common objective, namely dignified and tranquil

dying.

The second section deals with family in the context of palliative care that plays the key role in
the patient care. If the family decides to care for the incurable patient at home, it is vital to
support it. Moreover, in this section | define needs of family members summarised in three core
topics. Including the care for the patient family that | included to the hospice care as not only
the patient suffers from the illness but all his/her family does. That means that each family
member needs palliative care. The end of this section deals with mourning of the survivors. The
core point is not leaving them alone in their mourning, to have them accompanied by someone

in their grief.

The third chapter focuses on the role and position of the patient. It changes when a seriously ill
human becomes dependent on third party’s help losing his/her capacity to fulfil his/her
professional and family role. This enormously affects his/her physical and emotional condition.
Moreover, | describe needs on terminally ill people that change when the patient approaches
his/her death depending on his/her family and social situation. It changes also during his/her
adaptation to adverse diagnoses and forecast and emergence of difficulties and complications.

I describe four groups of needs: biological, psychological, social and spiritual.



The fourth chapter characterises home hospice care that is described as specialised palliative
care provided in the home environment amidst patient’s family and friends. I describe the
history of Czech hospice care stating that before the WWII it was quite normal to care for
terminally ill patients at home till the end. This trend emerges again in the 90s. | define
objectives of the home hospice care and related activities. The fourth chapter includes the

description of a multi-disciplinary team and funding of home hospice care.

In the fifth chapter, | characterise the home care organisation that try to expand the range of
services by including the home palliative care and also deal with the home care history,
objectives, delimitation of the scope of activities, agency human resources management and

home funding methods.

In the sixth chapter, I represent the organisation Sdileni, o.p.s. Tel¢, services provided by it and
basic duties according to the Act N0.108/2006 Coll. as well as the mission and objectives of
this organisation concentrating on help and support of seriously ill people and their family
members/friends in such difficult life situation. The key objective of Sdileni is to preserve
maximum possible self-sufficiency and dignity of seriously ill people and support of families
that are able to find the courage and force to accompany a terminally ill family member to the

end of his/her life.

In the practical part of my thesis, | analyse data collected by means of qualitative research
based on an inquiry in the form of semi-standardised and open-code processing. Who was
included to the basic file were family members of terminally ill patients who were divided to
two parts. The first group consists of 3 respondents who were entrusted to the care of the home
hospice Sdileni. The second group are 3 respondents entrusted to the Home Care hospice. In
the practical part, 1 describe the process of collection of data, record results of the interview

process by the open-code method. For the sake of clarity, the data was filled in three charts and



results were recorded and compared in the output chart. Finally, at the end of the data collection

process, | analyse and evaluate results of interviews.

The objective of the work is to identify the perception of the necessity of hospice care in the
Tel€ region by family members of terminally ill patients. In order to achieve the objectives of
the work, | formulated research questions (RQ): 1. Do family members perceive the hospice
care as necessary? RQ 2. Do family members perceive certain differences between the home

hospice care and Home Care?

I have concluded based on data analysis that one of needs of terminally ill people is the need to
stay at home in his/her natural environment with his/her family members. Family who decide
to satisfy this need of their terminally ill patient have to overcome lots of difficulties. This is
why family members address the home hospice care and they believe it is necessary without
feeling any difference between those who provide this care, each form is perceived as a certain

type of help.

My research also indicated that although the objective of both cares is identical, clients note
certain differences as to the method of the provision of this care. Major difference mentioned
is the difference in the staffing of both organisations. The home hospice care Sdileni Tel¢
disposes of a multidisciplinary team. The Home Care organisation does not have such a team.
This is the most significant difference between both organisations pointed by family members

of terminally ill patients.
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,,Nas zivot je cesta. Ma zacatek i konec, oboji k cesté patri. Kdyz mame hodné sil, umime byt statecni
a veseli. Kdyz vSak na svét prichazime a kdyz z néj odchazime, casto tolik sil nemame. Jsme kiehci.
Potrebujeme mit nablizku ty, kteri nam rozuméji. Hospice na celém svété se snazi odpovidat na toto

obycejné lidské volani po blizkosti, diistojnosti a porozumeéni. *

(www.cestadomu.cz)

UvVOD

Smrt blizkého a milovaného ¢lovéka je extrémné velky zasah do Zivota nas vSech. V jediném
okamziku se nekompromisné a radikdln¢ zméni nas zivot. KdyZ nam zemie né¢kdo blizky,
zhrouti se nam cely svét a nas zivot ztraci smysl. Dne$ni lidé se citi nesvi, jsou- li konfrontovani
sutrpenim a smrti. Tato slova v nas vyvolavaji nejistotu a strach. Pfipominaji nam nasi
konec¢nost, kichkost a zranitelnost. Proto mySlenky na toto nevyhnutelné vyusténi kazdé lidské
existence ve svém védomi potlacujeme. Obdivujeme mladi, zdravi, Gispéch, vykon a uZitenost
a snazime se nevnimat smrt jako pfirozenou véc patfici k Zivotu. To nés nuti nevénovat starym
a nemocnym lidem tolik pozornosti, kolik by si zaslouzili. VSichni béhame z prace do prace,
péstujeme konicky, stardme se o déti a néjak uz nezbyva Cas a sila na naSe starnouci a nemocné
blizké. Mame sklon tyto dvé soucasti nasich zivotu pfedavat za brany instituci. A tak nam unika
to, co citi nas blizky a milovany, a pfani zistat doma. Jiz nékolik let to pomahaji zabezpecit

agentury domaci péce a organizace poskytujici domaci hospicovou péci.

A pravé ma prace zdravotni sestry v domaci hospicové péc¢i v Tel¢i mé piivedla k vybéru
tématu mé diplomové prace. Cilem této prace je stru¢né seznamit s definici hospicoveé péce,
s potiebami pecujicich rodinnych pfislusnikti i samotného nemocného. Dale chci piedstavit
systém poskytovani péce o nevylécitelné nemocné domaci hospicovou péci a agenturou Home
Care, vcetné piedstaveni organizace Sdileni, o.p.s. Cilem prace je také identifikovat potiebnost
domaci hospicoveé péce na Tel¢sku rodinnymi piisluSniky a zjistit, zda rodinni pfisluSnici
vnimaji rozdil v poskytovani domaci hospicové péce v porovnani s pé¢i Home Care. Pro svou
praci jsem vyuzila informace ziskané praxi v domaci hospicové péci. Soucasné jsem

analyzovala dostupnou odbornou literaturu, platnou ¢eskou legislativu a internetové zdroje.
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1. Soucasny stav

1.1 Definice hospicové péce

Vorli¢ek (2012) uvadi, myslenka hospice vychdzi z tcty k clovéku jako k jedinecné a
neopakovatelné bytosti. Dale vychazi z potfeb pacienta: biologickych, psychickych, socidlnich
a spiritudlnich. Dle Dostalové (2011) hospicova péCe je z vEtsi Casti péce o pacienty
s onkologickym onemocnénim, ale zaméiuje se i na pacienty S jinymi druhy nevylécitelnych
onemocnéni, vétSinou V terminalnim stadiu. Podle autorky hospicova péce nabizi téZzce
nemocnym a jejich blizkym u¢innou pomoc, a to v ptipadé¢, kdy uz jsou zcela vycerpany
vSechny lécebné prosttedky moderni mediciny, véetné sily i schopnosti nejblizs§iho okoli
pecovat 0 nemocného. Dle Tomese (2015) jde o nejrozsitengjsi formu poskytovani paliativni
péce. Obecné plati, Ze vSude tam, kde 1écba nevede k tplnému uzdraveni, mluvime o 1éc¢b¢ a
péci paliativni. Markova (2010) uvadi, ze paliativni medicina je celkova 1écba a péce o
nemocné. Dale se zminuje, ze nejdulezitéjsi je 1é¢ba bolesti a dal$ich symptomi, véetné
psychologickych, socidlnich a duchovnich problémi nemocnych, hlavnim cilem paliativni
mediciny je dosazeni co nejlepsi kvality zZivota nemocnych a jejich rodin. Dle WHO je zékladni
jednotkou pravé rodina a podporu rodiny v obdobi zarmutku zminuje Plévova (2011) jako
zasadni bod programu paliativni péce. Dale uvadi, Ze podpora v obdobi zarmutku je

povazovana za zasadni soucast programu paliativni péce.

Ceska spole¢nost paliativni mediciny (2015) uvadi, Ze zatimco v zapadnich zemich se jedné o
pfirozenou souéast systému zdravotni péée a zdravotni politiky, v Ceské republice se jedna o
relativné mlady obor, ktery se rychle rozviji. Dle TomeSe (2015) je paliativni péce jako
zdravotnické usili predev§im soustfedéna na pacienta, na jeho bolesti a tlum zdravotniho
znevyhodnéni. Dale uvadi, ze hospicova péce siln¢ podporuje rodinu a socialni prostiedi, ve
kterém nemocny umird, a jeho kvalitu Zivota, kterd neni podminovana jen mirnénim bolesti.
Jako dalsi dualezity rozliSujici znak uvadi, ze paliativni péce se zabyva vSemi zdravotnimi
aspekty dlouhodobé péce o nevylécitelné nemocné, zatimco hospic se soustied’uje na terminalni

stadium nevylécitelné nemoci.

Dle Seymourové (2004) narodni rada pro hospice a sluzby specializované paliativni péce
rozliSuje mezi obecnou a specializovanou paliativni pé¢i. Dale autorka zminuje, zZe obecna
paliativni péce je poskytovana béznymi profesionalnimi pecovateli o pacienta a rodinu s nizkou

az stiedni komplexnosti paliativni péce. Dle TomeSe (2015) tuto formu péce by mélo
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poskytnout kazdé zdravotnické zarizeni v ramci své specializace. Markova (2010) uvadi, ze jeji
soucasti je v€asné zhodnoceni smysluplnosti dalsi aktivni 1é¢by, vyhodnoceni pacientova stavu,
sledovani, porozuméni a poskytnuti takové 1écby a péce, ktera je dilezita pro kvalitu pacientova

Zivota.

Seymourova (2004) uvadi, ze specializovana paliativni péce je poskytovédna se stfedni az
vysokou komplexnosti paliativni péce. Déle uvadi, Ze v soucasné dob¢ se debatuje o tom, zda
by se sluzby paliativni péce mély soustfedit na terminalni péci, nebo zda by mély byt zaméteny
I na pacienty v rangjSich stadiich nemoci. Dle Tomese (2015) tuto formu péce poskytuji
specializovand zatizeni, ktera se vénuji paliativni péci jako své hlavni ¢innosti. Markova (2010)
uvadi, Ze pozaduji vySkoleny persondl s vysSi urovni profesni kvalifikace a vétsi pocet
zaméstnancl v poméru k poctu pacientl. Dle Tomese (2015) ji poskytuje multidisciplinarni
tym odbornikd. Dale uvadi, ze tento model péce je multiprofesni pfistup o nevylécitelné

nemocné. Poskytuje se zejména na oddélenich paliativni péce a v hospicich .

Slama (2011) definuje paliativni péci jako pfistup, ktery prostiednictvim prevence a
zmirnovani utrpeni, diky vcasné identifikaci a bezchybné diagnostice bolesti a jinych

psychosocialnich, duchovnich a fyzickych problému:

e Usiluje o prodlouzeni a zachovani zivota

e chrani a respektuje distojnost nevylécitelné¢ nemocnych

e Vychazi z pfani a potieb pacientl a respektuje jejich hodnotové priority

e snaZi se vytvofit podminky, aby nemocny mohl posledni obdobi svého Zivota prozit
ve spolecnosti své rodiny a svych blizkych

e chépe umirani jako soucast zivota

e nabizi vSestrannou G¢innou oporu pribuznym a pratelim umirajicich a pomaha jim

zvladat jejich zarmutek i po smrti blizkého ¢lovéka.

Tomes (2015) fika, ze shrneme-li vyse uvedené poznatky, hospicova péce a specialni paliativni
péce se vyrazné lisi 1 prekryvaji. Déle se zminuje, Ze v hospicové péci se podstatné vice
uplatiiuje péce o socidlni a duchovni slozky zivota umirajiciho. Slama (2011) uvadi, ze

vV zavéru Zivota je hlavnim cilem obou téchto slozek diistojné a klidné umirani.

Dle Munzarové (2005) nase vitézstvi nad nemoci a smrti je vZzdy docasné, ale v tvafi v tvar
nemoci a smrti je tfteba neustdle nemocné podepirat a peCovat o né. Déle autorka uvadi, Ze

hrozba smrti je nejjasnéj$im a extrémnim nebezpecim viéi nasi potiebé existovat. Dale pak, ze
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u vétsiny lidi tato hrozba vyvolava strach a dés. Ti, kteii ke smrti ptichazeji, pottebuji doprovod

a péci jinych proto, aby byli zaclenéni ve spole¢nosti az do posledniho mozného okamziku.

Ptehled domacich a lazkovych hospict

Domaci hospic RUAH, Benesov

Hospic sv.Alzbéty, 0.p.s.,Brno

Domaci hospic Tabita, Brno

Lizkovy hospic Dobrého Pastyte Ceréany

Doméci hospic Dobrého Pastyie Ceréany

Hospic Anezky Ceské, Cerveny Kostelec

Mobilni hospic Anezky Ceské, Cerveny Kostelec

Hospic Frydek Mistek, o.p.s.

Domaci hospic Duha, Hofice

Domaci hospic Dobrého Pastyie, Hotovice

Hospic sv.Zdislavy, o0.p.s., Liberec

Doméci hospic sv.Zdislavy, Liberec

Hospic sv.Stépana, Litomeéfice

Nadacni fond Kli¢ek — détsky hospic, Malejovice

Hospic v Mosté, o.p.s.

Hospic na Svatém Kopecku, Olomouc

Doméaci hospic Vyso€ina, Nové Mésto na Moravé

Hospic sv.LukaSe, Ostrava

Mobilni hospic Ondrések, Ostrava

Hospic svatého Lazara, Plzen

Hospic Strasburk, o.p.s., Praha

Hospic sv.Jana N.Neumanna, Prachatice

Domaci hospic Jordan, o.p.s., Tabor

Sdileni o.p.s., Tel¢
Hospic CITADELA, Valasské Mezifici
Zdroj: (Palan,2015)
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1.2 Rodina v kontextu paliativni péce

Buzgova (2015) uvadi, ze pii zvazovani, zda propustit umirajiciho pacienta do domaci péce,
je tieba hodnotit, zda rodina chece, umi a mtize se o pacienta postarat. Dale se zminuje, ze pokud
rodina chce pe¢ovat o nemocného v domacim prostedi a mtize vytvotit nebo ma pro to vhodné

podminky, je dobré rodinu v rozhodnuti podpofit.

Dle Fenebega (2015) rodina sehrava v paliativni pé¢i vyznamnou roli, protoZe rodina a domov
jsou pro nas hlavnimi zdroji bezpeci. Déle uvadi, ze v paliativni péci miizeme rodinu jednoduse
vymezit jako ty osoby, které jsou pro umirajiciho vyznamné bez ohledu na ptibuzensky vztah
a které za rodinu pacient sam citi a povazuje. Podle Buzgové (2015) sestry, 1ékafi a ostatni
pracovnici nemohou u umirajiciho pacienta funk¢ni rodinu nahradit. Déle se zminuje, Ze
nefunkénim rodinam pak mohou pomoci nalézt lepsi zptsob feSeni problému a rozetnout tak
zacarovany kruh, ktery jejich problémy zhorSoval. Dostalova (2011) uvadi, Ze nemoci sice trpi
jen pacient, ale ve skutecnosti je nemocna cela rodina. Dle Payneové (2004) je stanoveni
diagndzy Casto prvni prilezitosti, kdy se odbornici a ¢lenové rodiny potkavaji a domlouvaji se
na budouci spolupraci. Dale autorka zmifuje, Ze prvotni Sok z diagndézy miize zpusobit
neschopnost lidi jasné uvazovat, proto je potfeba dat jim Cas tuto zpravu vstiebat. Dostalova
(2011) uvadi, ze ptistupuje-li se v této dobé k pecujicim citlivé a dostanou-li informace na
piiméfené trovni, jsou pecujici s touto pomoci schopni takovou zatéz zvladnout. Dale uvadi,
ze v kritickych fazich se rodiny i odbornici snazi navzdory zna¢né panice soustiedit na nezbytné
posouzeni moznosti a na podporu zivota. Dle Payneové (2004) mohou c¢lenové rodiny byt
zapotiebi k podpoie 1é¢by a k poskytnuti emoc¢ni podpory, coz se projevuje v jejich snaze udrzet
u nemocného pozitivni pohled a pocit normalnosti. Dle Firthové (2005) se musi vyrovnavat se
zménami své identity a svych ofekavani. Autorka déale uvadi, Ze rodina se musi vyrovnavat
s nepohodlim a beznadé&ji a hledd rovnovahu mezi péci a osobnimi potfebami soukromi a
autonomii. Dle SvatoSové (2008) rodina, ktera pecuje, nemuize byt vnimana pouze jako zdroj
podpory pro pacienta, ale také jako lidé, ktefi péci potiebuji. Dale uvadi, Zze schopnost
rodinnych pecovatelli postarat se o blizkého nemocného zavisi na tom, kolik podpory se dostane
jim samotnym. Parkes (2007) tik4, casto si rodinni ptislusnici mysli, Ze nejlepSim zplisobem
vzdjemné podpory je zatajovani a zlehCovani vaznosti nemoci. Dale tikd, Cini to s témi
nejlepSimi umysly. Je to vSak velmi pochybny pfistup. Markova (2010) uvadi, Ze pokud si
rodina necha zprévu pro sebe, stdva se nositelem tajemstvi, a to nepiispiva k vzajemné dobré
komunikaci. Dle Kienové (2011) tyto rodiny casto hledaji nad¢ji u jinych 1ékait a 1é¢iteld. Ve,

ze ti diagnézu zméni ¢i tu ptivodni nepotvrdi. Autorka dale zminuje, Ze snaha najit jiné feSeni
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situace za kazdou cenu muze vést i u zdravych rodinnych pfislusnikid k iracionalnimu jednani

zejména proto, Ze se citi bezmocni, nejisti a dezorientovani.

121 Potieby rodinnych prislu$niki

Dle JaroSové (2008) potieby rodiny mohou byt definovany jako vniméni ptani a pozadavki
pro podporu v péci ze strany zdravotnickych ¢i socialnich pracovnikt. Dale uvadi, ze kvalita
péce potom muze byt méiena rozsahem potieb, které¢ byly naplnény. Jako dilezity indikator,

kvality poskytované péce miize byt, dle JaroSové (2008), naplnéni potieb rodiny.

Payneova (2004) tika, Zze definovanim potieb rodin se zabyva mnoho autorli. Zékladem je

identifikace ti klicovych témat potieb rodin terminalné¢ nemocnych:

1. Znalosti — pro pecujici je mimotadné dulezité, aby znali nemoc svého pifibuzného, jeho
diagndzu, prognozu, doprovodné symptomy, péci i 1éCbu, stejné jako vyvoj zdravotniho stavu.
Dale uvadi, ze pro ¢leny rodiny, ktefi to ptfimo vyzaduji, je dulezité ziskat pravdivé informace,
aby byli schopni planovat zbyvajici €as se svym blizkym a méli moznost se pfipravit na hrozici
smrt. Dalsi dilezitou oblasti, dle Payneova (2004), jsou informace o finanénich davkach a o

socialnich a zdravotnich sluzbach.

2. Zpusob Zivota — dle Hansona (2007) znamena byt se svym blizkym, travit spole¢né ¢as a byt
si navzajem nablizku. Autor dale uvadi, Ze zahrnuje spole¢né sdileni nemoci a boje, snahu o co
nejlepsi vyuziti spole¢né straveného Casu i pokus dosdhnout pocitu vSednosti a normalnosti.
Payneova (2004) uvadi, Ze rodinni pecovatelé pokladaji za nebytny pfedpoklad pro zachovani
pocitu normalnosti to, ze se zdrzuji a pobyvaji doma se svym blizkym. Dale uvadi, Zze v okruhu
zpusobu zivota je také zahrnuto vnimani zmén své identity a vzhledu u rodinnych pecovateld,
moznost ziskani ¢asu pro sebe a traveni €asu i s jinymi lidmi. Dle Dostalové (2011) se pecujici
musi umét vyporadat s emocemi, jako jsou Uzkost, strach a nejistota. Dale by méli mit
dostatecny spanek, odpocinek a relax. Déle je dle autorky, kladen diraz na potieby sebeucty,

seberealizace 1 béhem péce o nemocného €lena rodiny.

3.Aktivity — zahrnuji dle Buzgové (2015) praktické jednani pecujicich. Dale se zminuje, ze

sem patii fada tikoll a aktivit od osobni péce ptes zmiriiovani symptomi a pomoc s podavanim

1€kt az k pravidelnym Ukolim v domdcnosti, jako je nakupovani, uklid, vafeni, prace na
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zahrad¢é a udrzovani domu. Dle Buzgové (2015) v poslednich tydnech zivota jsou tyto ukoly a

aktivity casto mnohem obtizn&;jsi.

Dle Markové (2010) je tu potieba jistoty a bezpeci. Proto se dle autorky pomérné ¢asto u
rodinnych pfislusnikd potkavame se strachem. Se strachem z toho, ze situaci nebudou zvladat,
at’ uz odborné ¢i emocialné. Dale se autorka zminuje, Ze Z toho diivodu si netroufaji pievzit
péci o nemocného do domaciho prostiedi. Dle Dostalové (2011) rodina potiebuje emo¢ni
podporu, vétsinou se snazi byt kvtili nemocnému v této situaci silna a nedava moc najevo vlastni
smutek, obavy a strach z budoucnosti. Dale autorka zminuje, Ze je potieba ji umoznit, aby i pfi
péci, kterou poskytuje, mohla tyto své emoce projevit. Dle Markové (2010) je kvalita zivota
sloZity a velmi $iroky pojem. Je téZko uchopitelny pro svou mnohostrannost a komplexnost.
Dale uvadi, ze lze tici, Ze prozivani kvalitniho zivota se v nemoci méni a posouva. Seymourova
(2004) uvadi, ze to, co by zdravy ¢loveék neocenil a neoznacil za kvalitni, dostava v nemoci

zcela jiny vyznam. Dulezitym faktorem kvalitniho Zivota je uspokojovani potieb.

12.2 Péce o rodinu pacienta

Dle Ceské spole¢nosti paliativni péde (2015) kazd4 rodina ma svou jedineénou tradici,
hodnotu, historii, zptisob komunikace a charakteristické zptsoby, jak zvladat kaZzdodenni Zivot.
Daéle zminuje, ze kazdy ¢len rodiny potiebuje paliativni pé€i, rovnovaha rodiny je velice kiehka.
Dle Hotakové (2009) miize dojit k naruSeni vztahti, roli a ukol. Mnoha lidem nedochazi, co
proces umirani s sebou pfinasi. Autorka dale zminuje, ze piibuzni nemocnych v paliativni péci
musi &elit velkym naroktim. Casto prozivaji pocity izolace a vytrzenosti ze svych socidlnich
vazeb, zda se jim, Ze se jim ostatni vyhybaji nebo se sami boji okoli zatéZzovat svoji velkou
starostlivosti. Dle Vorlicka (2012) se od rodiny ocekava, ze se vyrovna s kazdodenni péci o
nemocného, se zménami své role i rozdélenim uloh mezi jednotlivé ¢leny rodiny. Dale uvadi,

vvvvvv

bolest nemocného ma velky dopad na blizké, ktefi si ji mohou prekladat jako znamku progrese
onemocnéni a blizici se smrti. Déle se autor zminuje, ze naucit rodinu zédkladnim principim
1écby bolesti a ostatnich symptomt je pro rodinu velkym piinosem. Rodina je pak schopna
posoudit typy bolesti a priibéh nemoci. Dle Safrankové, et al (2006) je piipravena i na ostatni

symptomy vcetné dusnosti, nevolnosti, inavy, uzkosti.
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Déle autorka zminuje, ze ukolem vSech zdravotnika, ktefi pracuji s nevylécitelné nemocnymi a

jejich rodinami, je:

- minimalizovat naruseni rovnovahy a pomahat rodin¢ vyrovnat se s umiranim a zarmutkem
- ukazat a vysvétlit, jak poskytovat péci

- zajistit nemocnému pohodu

- mluvit s ostatnimi ¢leny rodiny o nemoci nemocného

- vysvétlit, jaké zmény ve stavu nemocného lze oc¢ekavat

- fesit vedlejsi ucinky 1écby

- vysvétlit, jak komunikovat s nemocnym

- vysvétlit, jak si uchovat dostatek sil a kdy pozadat o pomoc

- edukovat rodinu o nej¢astéjsich problémech pii podpoie umirajiciho
- informovat o vSech dostupnych sluzbach.

Kelnarova, et al (2006) uvadi, Ze praktické rady sester jsou uzitecné zejména, kdyz se rodina
stara o nemocného doma. Dale zminuje, Ze rodina je zatéZkana pé¢i o nemocného a potiebuje
praktickou pomoc. Dle Plévové, et al (2011) Casto potiebuji pomoc s hygienickou péci o
nemocného. Dale si nevédi rady s polohovanim, s pfemistovanim na toaletu, s pé¢i o dutinu
ustni, S péci o kiizi. Dle Kelnarové, et al (2006) je velmi dilezité praktické zauceni rodiny. Dale
uvadi, Ze sestra, ktera nevidi rodinu pacienta pravidelné, mize podcenit ¢i pirehlédnout ¢asto
skryté znamky vycerpani a tinavy. K nedostate¢né podpofte rodiny, dle autorky, mtize dochazet
také proto, ze ¢lenové rodiny jsou vidéni spiSe jako zdroj podpory pro pacienta nez jako lidé,

ktefi také potiebuji nasi péci.

Dle Slezakové, et al (2007) schopnost rodiny poskytnout nemocnému podporu a postarat se
o n¢j zavisi do zna¢né miry na tom, kolik podpory se dostane jim samotnym. Déle je dle autorky
potieba vénovat pozornost emocionalnim potfebam clenti rodiny, aby byli schopni se o pacienta
starat a nedoslo k plnému vycerpani. Haskovcova (2002) uvadi, Ze pomoc rodindm vyrovnat
se emocialné s tézkou situaci spociva prave v praktickém nécviku a vysvétleni péce 0
nemocného, dale ve vysvétleni vSech problémt, které mohou nastat. Déle autorka zminuje, ze

pokud se rodina citi nejista, je potieba ji vysvétlit, ze neni mozné vyfesit vSechno najednou,

20



ale postupné den po dni. Déle uvadi, ze je pro ni, velkou pomoci, kdyz se s ni podélime o

pozitivni zkuSenosti jinych rodin, které pecovaly o umirajiciho ¢lena.

1.2.3 Zarmutek pozistalych

Ri¢an (2004) uvadi, Ze smrt blizkého Elovéka je povazovana za t&7§i starost a trapeni nez
vlastni smrt. Dale se autor zminuje, Ze pro pozistalé je velkym zasahem do jejich sebepojeti,
integrity a identity. Cesta domu (2014) uvadi, ze maji pocit, Ze jejich Zivot piestava mit smysl.
Ottes zpusobeny ztratou blizkého souvisi s identifikaci s touto 0sobou, zejména pii ztraté ditéte,
rodice, pfitele, partnera. Dale zminuje, ze ti, ktefi zili v uzkém vztahu, maji pocit, jako by
zemtel kus jich samych, proto trva pomérné dlouho, nez si vybuduji novou integritu nezavislou
na zemielém. Spatenkova (2008) uvadi, ze pokud je fe¢ o laické & odborné pomoci poztistalym,
jde hlavné o to, aby nezistavali ve svém zarmutku osamoceni. Dale uvadi, Ze jde to, aby je
nékdo truchlenim doprovazel. Dle autorky se Casto pozustali potkavaji s frazemi typu: ,,To bude
dobré, netrap se tim, to chce Cas.** Tyto fraze nejsou idealni reakci, nicméné pomérné ¢astou.
Dle Svatosové (2006) blizké okoli pozustalych, tedy rodina, piatelé, sousedé, ¢asto nejsou
schopni truchlicim poskytnout adekvatni pomoc. Dle autorky je to divod, pro¢ se néktefi
poziistali obraceji na odborniky - citi, Ze sami sviij smutek nezvladaji. Dle Ivanové (2006) blizci
bud’ pomoci neumi, nebo nemohou. Ti totiZ prochazeji stejnou fazi zarmutku. Dale autorka
uvadi, ze v idealnim piipadé vzajemnou podporu a Gtéchu nachazi pozistaly v roding. Ivanova
(2006) tika, ze praxe dokazuje, Ze smrt ¢lena rodiny, ktera méla uz diive skryté ¢i oteviené
problémy se béhem narocné Zivotni etapy spiSe vyhrocuji a je 1€pe obratit se jinam. Vorlicek et
al (2004) uvadi, ze rodina mize pottebovat pomoc pii obnové roli a pozic v roding, pfi
piekonavani nékterych konfliktd, které vznikly v souvislosti se ztratou, pii ventilaci zarmutku
¢i pti zvladani socialnich problému. Dale se zminuje, Ze potiebuje pomoc také pii poskytnuti
kontinualni podpory, pfi identifikaci pociti a jejich vyjadieni, pfiCemz je potfebné nechat
pozustalym prostor a ¢as pro truchleni. Postupné jsou pozistali podporovani v emocionalnim

odpoutani od zemielého a kone¢né i v akceptaci jejich ztraty.
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1.3 Role a postaveni nemocného

131 Potieby nevylécitelné nemocnych

Dle Vagnerové (2004) se pii jakékoliv odlisnosti, pii viditelné zmeéné zevnéjsku Cloveka ve
spojeni s nemoci je dnes obvyklé medicinsky vymezovat, a tim ptredurovat postoje okoli
k nemocnému. Dale autorka zminuje, ze zména zevnéjsku, jako napiiklad vypadavani vlasd,
hubnuti, tfes, je lidmi pfirozené vnimano a tato informace dava impulz K ,,jinému‘ chovani lidi,
ktefi ptichazeji s nemocnym do styku. Dle Vagnerové (2004) je pro nemocného dulezita reakce
jeho blizkych na zmény. Ale vnimani vlastni nemoci a omezeni z ni vyplyvajici je zdsadnim
faktorem. Dle Misconiové (2008) maji tyto psychosocialni vlivy dopad nejen na osobni komfort
nemocného, ale i na prubéh jeho nemoci. Dale autorka uvadi, ze pokud se ¢lovek se zavaznym
onemocnénim postupné stdva zavislym na cizi pomoci a piestdva byt schopen udrzet svoji
profesni i rodinnou roli, ma to nemaly dopad na jeho psychiku a emoce. JaroSové (2007) uvadi,
ze pokud je stav spojen s neschopnosti komunikace, lokomoce i napiiklad s tinikem moce a

stolice, ma to na jejich sebehodnoceni o to vyrazngjsi vliv.

Dle Kalvacha (2011) se potieby lidi v bezprostiedni blizkosti smrti méni, jsou proménlivé
podle rodinné i socialni situace. Déle autor uvadi, lisi se osobnostnég, podle povahy onemocnéni,
zdravotniho a funkéniho stavu. Daéle fiké, ze ke zméné dochdzi i v pribéhu adaptace na
nepiiznivou diagndzu a progndzu, na nastup a zvladani obtizi a komplikaci. Dle odborného
Casopisu pro nelékaiské zdravotnické pracovniky Florenc (2012) se nemocni velmi cCasto
uzaviraji do sebe, miiZe se u nich zvyraznit sobeckost, kolisani ndlad, pocity litosti ¢i zlosti. A
ztrata kontroly nad vlastnim zivotem. Dle Bartlové (2010) takovéto prudké zmeény nalad pisobi
na nemocného désivé. Dale autorka zminuje, Ze uspokojit vSechny potieby nevyléCitelné
nemocného a vytvofit kolem ného atmosféru lasky a pokoje nemize jen jeden Clovék. Dale
iikd, Ze je zapotfebi tymova prace zdravotnikii, psychoterapeutd, duchovnich, rodiny a
V neposledni fad€ i nemocného. Dle SvatoSové (2005) k zdkladnim potiebam téZce nemocného
pfifazujeme Ctyfi okruhy potieb — biologické, psychologické, socialni, spiritualni. Podle
odborného ¢asopisu pro nelékarské zdravotnické pracovniky Florenc (2012) z praxe vime, ze

jsou dulezité vSechny potieby.
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13.2 Biologické potieby

vvvvvv

nemocného, aby byl zachovan jeho pfirozeny biorytmus. Dale se autor zmifiuje, Ze sem je
zahrnuto vsSe, co potfebuje télo. Potfebuje pfijimat potravu a zabezpecit dostatecny piisun
tekutin, protoze nevylécitelné¢ nemocni mivaji ¢asto pocit zizné, ktery zmizi az kratce pred
smrti. SvatoSova (2005) uvadi, ze velmi pfirozenou a intimni potiebou je vyluovani, pii kterém
by sestra i rodina méla zabezpecit pohodli, Cistotu a intimni prostiedi. Dale autorka zminuje, ze
pacienti i umirajici pacienti jsou na to velmi citlivi a velice $patné snaseji svou inkontinenci,
pocit nemohoucnosti a vlastni neschopnosti. Dle odborného casopisu pro nelékarské
zdravotnické pracovniky Florenc (2012) k biologickym potfebam samoziejmé patii i celkova
uprava zevn¢jSku a kazdodenni hygiena. Déle uvadi, je to velmi individualni zalezitost a pro

urcitou skupinu i jedna z nejdilezitéjSich, protoze jim dodava pocit sebevédomi a dlstojnosti.

133 Psychické potreby

Dle Sykorové (2004) zivotni pohoda a psychicka stabilita osoby jsou vysledkem podpory
prostfedi a podpory specifickych individualnich kompetenci osoby. Dale autorka uvadi, zZe je
velmi dilezité sledovat moznost mysleni a empatii, které jsou v této fazi Zivota prevazné
negativni, oznacené jako tUzkost a strach. Dale autorka zminuje, ze psychicka podpora
nevylécitelné nemocnych a umirajicich pacientl je velmi dilezitd, protoze strach ze smrti je
v tomto piipad€ vetsi nez cokoliv jineho. K této potiebe dle SvatoSove (2005) je predevSim
pfifazovana potieba respektovani lidské distojnosti, a to naprosto nezavisle na stavu télesné
schranky. Dale uvadi, Ze ¢lovek neni mnoZina organli v koZzeném vaku. Je jedinecnou bytosti
se svym vlastnim a neopakovatelnym poslanim. Venclikova (2003) uvadi, ze takto je nutné ho
chapat a respektovat, tim spise, kdyz sviij specificky ukol zavrsuje. Dale se autorka zminuje, Ze
Na tomto principu je zaloZeno 1 celosvétové hospicové hnuti, které se postupné vyviji 1 u nas.
Dle odborného casopisu pro nelékaiské zdravotnické pracovniky Florenc (2012) je hodné
velkou a Castou chybou pii péci o nevyléciteln€ nemocné a umirajici milosrdna lez, predstirana
nemocnym casto trapnym a ponizZujicim zpusobem. Dale uvadi, ze sestry musi v ramci
uspokojovani psychickych potieb celistvé a empaticky nemocnym vysvétlovat, v jaké fazi se

nemocny nachézi a co je pro n¢ho v dané fazi prioritni.
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134 Socialni potieby

Gabriel, et al (2003) uvadi, ze clovek je spolecenska bytost. Pottebuje lidi, aby zil, a zrovna
tak nechce ani izolované trpét a zemfit. Dale uvadi, ze velmi dilezitou roli u nevylécitelné
nemocnych a umirajicich sehraji hlavné rodinni pfislusnici a ptatelé. Dle Venclikové (2003)
kazdy ¢loveék ma potiebu socialniho kontaktu a komunikace. Dale autorka uvadi, Ze ptibuzni
mohou pomahat pii osobni hygiené, s jidlem, s celkovou péci. Dle Mei- Theové (2004)
Umirajicimu muze pomoci nejblizsi, kdyz ho bude drzet za ruku, kdyz mu poda sklenku vody
nebo utte Celo, upravi mu vlasy. Dale autorka uvadi, ze pocit umirajiciho, Ze ma pii sobé né¢koho
blizkého, se neda nahradit ani nejdokonalejsi zdravotni péci. Dle Mei- Theové (2004) je umirani
ptirozena soucast zivota. Pro odchézejiciho ¢lovéka je potieba udélat vse, abychom mu posledni

chvile na tomto svété ulehdili.

135 Spiritualni potieby

Vorlicek (2012) uvadi, Ze mezi zdravotnim persondlem panuje predstava, ze duchovni potieby
maji pouze vérici lidé a Ze jim pii téchto potfebach mize pomoci pouze duchovni profesional
(farat, knéz, pastoracni pracovnik). Dale zminuje, Ze tato predstava je mylna, t€Zce nemocny
clovek potiebuje kromé odborného oSetfovani a 1éceni, které 1€kat a zdravotnici pravem vidi
jako sviij prvotrady ukol, také lidi, kteti pfijimaji jeho stavy nadéje a beznadéje, radosti a izkosti
a doprovazeji ho v nich. Dle Vorlicka (2012) spiritualni oblasti rozumime oblast nejhlubsich
jistot nemocného a Casto také pro n&j nejcennéjsich vzpominek. Dale uvadi, ze rozhovor o takto
citlivych tématech zpravidla probiha az tehdy, kdyz nemocny ziska divéru a je presvédcen, Ze

mu bude rozuméno.
K hlavnim specifickym potfebam patii dle Zachové (2011)

- potieba citové jistoty: Zachova (2011) fik4, Ze trpici Clovek potiebuje mit jistotu, Ze o n¢j bude

postarano. Potiebuje mit jistotu, ze nebude trpét bolesti. Potiebuje, aby mu nékdo naslouchal.

- potieba stimulace: Zachova (2011) tikd4, Ze umirajiciho zatézuji 1 bézné podnéty. M¢l by mit

zajisténo klidné prostiedi.
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- potieba sebetcty: Zachova (2011) tika, ze blizici se smrt vyvolava uzkost. Umirajicimu by

m¢él byt davan respekt piijatelnym zplisobem jednani.

- potieba oteviené budoucnosti: Zachova (2011) fika, Ze souvisi s pfesahem vlastni existence.

1.4 Domaci hospicova péce

Hospic CZ (2015) uvadi, Ze domaci hospicova péce neboli mobilni hospic — je specializovana
paliativni péce poskytovana v domacim prosttedi v kruhu rodiny a ptatel. Déle uvadi, Ze tato
péce je velmi narocna na pomicky a na ptimou péci, ktera musi byt v kazdé rodiné zajisténa 24
hodin denn¢. Dle Bartlové, et al (2010) mize byt za téchto podminek dopliovana tymem
domaci hospicové péce ¢i dobrovolniky. Dle Plévové (2011) soucasti péce o nemocného je
podpora rodinam, ktera se sklada z pomoci Vv prub&éhu nemoci a v pomoci v obdobi zarmutku.

V zahraniéi je tato forma béznou zalezitosti, ale u nds je teprve v rozkvétu.

141 Historie hospicové péce v CR

Dle Markové (2010) se jesté v obdobi pted druhou svétovou valkou mize hovofit o tom, Ze
bylo naprosto normalni dochovat svého umirajiciho ¢lena rodiny doma s pomoci a podporou
rodinného lékafe, nékdy s pomoci placené osetfovatelky. Dale autorka zminuje, ze bylo bézné
ptivolat k umirajicimu knéze k poslednimu pomazani a rozloucit se v $irsi rodin€. Munzarova
(2005) tika, ze smrt byla povazovana za zcela béznou zalezitost, byla na dennim potradku. Dale
uvadi, umirali mladi lidé, déti, matky pii porodu a Casté byly hromadné smrti pfi rliznych
katastrofach a epidemiich. Dle Payneové (2007) doba devatenactého stoleti byla dobou
horlivého zfizovani nemocnic, ale pro rozvoj zajmu o ty, kdo byli na konci zZivota a jejichz stav
byl nelécitelny, se délalo jen malo. Dle Markové (2010) zde byl kladen velky duraz na 1é¢bu a
boj schorobou. A pokud zdravotnici tento boj prohrali, zdalo se nejlepsi poskytovat
umirajicimu teplo, ¢isto a soukromi bilou plentou okolo ltizka. Munzarova (2005) uvadi, ze
hospice existovaly jiz za Rimské fi3e a ve stfedovéku. Tehdy se jednalo o utulky nebo piistiesky
pii cestach, v nichZ si mohli odpoc¢inout poutnici, t¢hotné zeny porodit a nemocni se uzdravit
nebo v klidu zemftit. Dale autorka uvadi, moderni hnuti pro obnovu hospicti, tentokrat s uréenim

pro klidné umirdni nemocnych, zac¢alo v Londyné diky Dr. Cecilie Saundersové, ktera zalozila
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Hospic sv. Krystofa v r. 1967. Munzarova (2005) zmifiuje , Ze hnuti se velmi brzy rozsitilo
nejen po celé Anglii, ale 1 do jinych zemi. Pii budovani hospicti se vychdzelo také ze zkusenosti
Elisabeth Kiibler-Rossové. Dle Mezinarodni konference paliativni a hospicové péce (2015)
prvni hospicové aktivity probéhly v 90. letech. Hoiakova (2009) se zmifuje, ze v Ceské
republice byla v roce 1991 pii Ministerstvu zdravotnictvi zaloZena ,,Pracovni skupina pro
podporu rozvoje domaci hospicové péce*. Tato skupina byla slozena jak z odbornik, tak laické
vetejnosti. Dale tato autorka uvadi, Zze ¢ast metodickych pokynt upravujicich naplné ¢innosti
zdravotnickych 1 nezdravotnickych pracovnikii poskytujicich domadaci hospicovou péci
vypracovala pravé tato skupina. Dle Sloukové (2011) v roce 1994 byla Asociaci domaci péce
Ceské republiky vydana metodika ,,Doméaci hospicova péde”". Dle Mezinarodni konference
paliativni a hospicové péée (2015) v roce 1995 byl otevien prvni hospic, Hospic Anezky Ceské
v Cerveném Kostelci, ktery zalozila MUDr. Marie Svatosova. Vorli¢ek (2004) ¥k, vztah mezi
prvnimi hospici a hlavnim proudem mediciny byl zpocatku velice napjaty. Hospicové hnuti
rozvijelo svou c¢innost v nékolika formach. Na klasické, samostatné stojici hospice Casto
navazuje domaci hospicova péce. Dale autor uvadi, ze v poslednich letech vzniklo nékolik
agentur a organizaci, které se zaméfuji na tuto péci. Dle Svobodové (2013) rozvoj tohoto typu
péce je vSak znacné limitovan stavajicim zplUsobem uhrad péce ze strany zdravotnich
pojistoven. A také dle Ceské spolecnosti paliativni mediciny (2015) i Zivotnim stylem. Zivot
se urychlil, uZ se neumira na bandlni nemoci, protoZe medicina se velice rychle vyviji. Zménil
se i piistup k umirajicim, fika Safrankova (2006). Ceska spolegnost paliativni mediciny (2015)
uvadi, ze v Ceské republice roéné zemie 105 000 lidi, 60% v nemocnici, 9% na oddéleni
nasledné péce. Narodni centrum domaci péce (2006) uvadi, ze takzvana moderni doba s sebou
prinesla iluzi, Ze o umirajici se musi starat kolektiv vysoce specializovanych odbornikii. Déle
uvadi, Ze umirani a smrt jsou tak vdzany na institucionalni zafizeni, kde je odbornikli vice.
Klamné podléhame piedstave, Zze smrt v rukou odborniki je lepSi neZ smrt v naru¢i milované
osoby. Buzgova (2015) popisuje, ze v roce 2013 byla v Praze na svétovém kongresu paliativni
péce podepsana za ucasti mnoha vyznamnych osobnosti Prazska charta, kterd upozoriiuje na
pristup k paliativni péci a 1écbé bolesti jako na jedno ze zakladnich lidskych prav. Dale se dle
autorky, v poslednich letech problematika paliativni péce stava jednim z hlavnich cili zdravotni

politiky.
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14.2 Cile domaci hospicové péce

Centrum domaci péce (2006) uvadi, Ze cilem domaci hospicové péce je zajistit maximalni
kvalitu, rozsah a efektivitu zdravotni péce ve vlastnim socidlnim prostfedi. Osobni asistence
(2014) piipomina, ze tato péce usiluje o co nejlepsi kvalitu zivota v terminalnim stavu pacienta.
Déle se zminuje, Ze cilem je, aby pacient netrpél nesnesitelnymi télesnymi symptomy. Také
uvadi, ze pacienti s onkologickym onemocnénim v zavéru svého zivota nékdy trpi velkymi
fyzickymi bolestmi. Ale diky specializaci hospicovych 1ékaiti a celého multidisciplinarniho
tymu je mozné zajistit, aby tomu tak nebylo. Slezakova (2007) zminuje snahu vSech, aby
nemocny mohl svij Zivot vnimat az do konce jako smysluplny. Proto je nutné fesit akutni
problémy a ty se snazit eliminovat. Dale autorka uvadi, ze je nutné zvazit, jestli nezadouci
ucinky 1écby urcitého symptomu nezatézuji klienta vic nez samotny symptom. Napft. tlumeni
bolesti zpiisobi celkovou utlumenost. Gabriel, et al (2003) fik4, ze pacient by mé&l mit moZnost
sdm se rozhodnout, ktery symptom je pro n¢j nejvice obtézujici a ktery chce prednostné fesit.
Haskovcova (2002) uvadi, ze cilem pée o umirajici neni prodluzovani zivota za kazdou cenu,
nybrz kvalita zivota. Buzgova (2015) dodava, ze hodnoceni potieb rodinnych piislusniki je
dalezitou soucasti multidisciplindrni péce, protoZe umozni rozpoznani oblasti, které¢ rodinni
ptislusnici povazuji za dilezité a kde potfebuji pomoc a podporu. Dale autorka uvadi, ze

podpora rodinnych pecovatelil je jednim z hlavnich cilti hospicové péce.

143 Vymezeni ¢innosti domaci hospicové péce

Narodni centrum domaci péce (2006) piSe, Ze domaci hospicova péce je zdravotné socialni
sluzba. Dale uvadi, Ze je indikovana praktickym ¢i oSetfujicim lékafem. Dale spolupracuji
S organy statni spravy a samospravy, s nevladnimi organizacemi a dal$imi subjekty v socidlni
a zdravotni sféfe. Sdileni, 0.p.s. (2014) uvadi, ze nemocnému a jeho rodiné je tato péce k
dispozici 24 hodin denné, 7 dni vtydnu a je poskytovana multidisciplindrnim tymem
odbornikti. Déle uvadi, ze doba navstévy hospicového tymu neni ni¢im omezena, fidi se
potfebami pacienta a jeho pecujici rodiny. Dle Narodniho centra domaci péce (2006) byva
soucasti této sluzby zpravidla ptijcovna kompenzacénich pomiicek, odleh¢ovaci sluzba a pomoc
Skolenych dobrovolnikd. Sdileni o.p.s. (2014) ma multidisciplindrni tym, pajCovnu

kompenzacnich pomicek, odlehcovaci sluzbu a Skolené dobrovolniky.
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144 SloZeni multidisciplinarniho tymu

Vorlicek (2004) tvrdi, Ze zdkladem pro poskytovani paliativni péce je multidisciplinarni tym,
tvoii ho fada rtznych profesi, které se vzajemné potkavaji, radi se a diskutuji 0 tom, jak
nejucinngji fesit problémy nemocného. Dale hospicova péce (2011) uvadi, ze tento tym tvori
zdravotni sestry, lékafi, socialni pracovnice, k dispozici muize byt psycholog, pastor ¢i
dobrovolnici. Dale uvadi, ze prace v domacim hospici vyzaduje psychickou a fyzickou

odolnost, velkou miru empatie a toleranci.

Dle Svatosové (2008) socialni pracovnik nabizi praktickou a emo¢ni pomoc jak nemocnym,

tak 1 osobam pecujicim o terminalné nemocné.
Dle Charitni oSetfovatelska sluzby (2016) dale

- Vytvaii kontakt s rodinou a piedstaveni domaci hospicové péce

- Poskytuje pomoc rodiné pti rozhodovani, zda se miize o pacienta postarat sama
- Poskytuje odborné poradenstvi ( PnP, atd.)

- Komunikuje s trady

- Zajistuje vyuctovani za sluzby domaci hospicové péce

Hospicova péfe (2011) uvadi lékare v této péci jako paliativniho odbornika, ktery
konzultuje a navrhuje postup 1écby praktickym lékaitim, u kterych pacienti ziistavaji v péci
a predepisuji 1éky. Dale uvadi, Ze paliativni 1ékaf navstévuje klienty v domacim prostiedi,

aby mohl telefonicky poradit s medikaci ¢i jakoukoliv ordinaci zdravotnim sestram.
Dle Ivanové (2006)

- Vede pacienta v prubéhu nemoci
- Odborné zodpovida za pribeh 1éceni
- Poskytuje tilevu — 1é¢ba bolesti, nevolnosti, dusnosti a dalsich télesnych obtizi

- Poskytuje podporu pacientovi i rodinam

Sdileni, 0.p.s., (2014) uvadi, ze zdravotni sestry navstévuji pacienta v pracovni dob¢ a jsou
také k dispozici po celych 24 hodin, na specialnim Cisle, kdy zajistuji pohotovostni sluzbu,

vcetné sobot, nedéli 1 svatkli. Dale dle hospicové péce (2011) vykonavaji

- Pfimou oSetfovatelskou péci
- Podavani 1¢kt, infuzi, ptevazy, péce o stomie a podobné
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- Predvedou, zau¢i a pomohou se zakladni oSetfovatelskou péci o pacienta na lazku,
véetné hygieny

- Vénuji ¢as psychické podpote klienta a emocionalni podpofie rodiny klienta

Dle Slezakové (2007) poskytovani paliativni oSetfovatelské péce terminalné nemocnym a
umirajicim pacientim vyzaduje od sestry profesionalitu, individualni a empaticky pfistup,

budovani davéry, respektovani osobnosti pacienta, nevyjimaje uznani pacientovych priorit.

Psycholog dle Tomese (2015) pracuje se vztahem, ktery se stara o dusi nemocného a jeho celé

rodiny.

Dle Kienové (2011) je dobrovolnik pro klienta fyzickou i psychickou oporou. Vytvari

ptijemné prostredi plné divéry a pohody nejen pro klienty, ale i jeho rodinu.
Kienova (2011) dale uvadi, ze mize byt ndpomocen

- S ndkupy

- Pfipravou jidla

- Hygienou

- Transportem

- Pred¢itanim ¢i psanim dopist

A4

chvile

Dle osobni asistence (2014) uloha dobrovolnik byva zatim v rodinach nemocnych
podcenovana a zatim nachazi velice malé uplatnéni. Dale uvadi, Ze jeden z divodi, proc to
tak je, mize byt, Ze rodina nechce do svych problému zapojovat n€koho neznamého, a to i

piesto, ze péce je velmi fyzicky i psychicky vycCerpavajici.

145 Financovani domaci hospicové péce

Dle vieobecné zdravotni pojistovny (2015) v Cesku funguji tii desitky mobilnich hospici.
Smlouvu se zdravotni pojistovnou nema zadny, domaci péce o umirajici se neproplaci. Dle
Opocenského (2010) hospice jsou nevladni neziskové organizace, které nemusi mit zajisténého

ziizovatele napft. kraj, z jejichz rozpoctu by byl jejich rozpocet hrazen. Autor dale zminuje, ze
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0 dalsi finan¢ni prostfedky hospice Zadaji obce, kraje, ministerstva zdravotnictvi, prace a
socialnich véci, ale na tyto dotace neni pravni narok. Dle Sloukové (2011) z téchto zdrojt
ziskavaji hospice dalsich cca 20% rozpoétu. Casteéné se podili pacienti a jejich rodiny. Ti hradi
kolem 10% nakladu, coz je cca 200-300 K¢ za den. Dale autorka uvadi, ze zbylé chybéjici
prostiedky se hospice snazi ziskat od nadaci, fondi, fyzickych a pravnickych osob a od

soukromych dérct.

1.5 Home Care

Slezakova (2007) piSe, Ze nékteré agentury domaci péce se pokouseji o rozsifeni nabidky
svych sluzeb o domaci paliativni pé¢i. Haskovcova (2007) se zmiiuje o Asociaci domaci péce,
ktera existuje v Ceské republice, sdruzuje jednotlivé agentury doméci péce. Tyto agentury
poskytuji sluzby vSem potfebnym pacientim, tedy i umirajicim. Dle JaroSové (2006) domaci
péCe navazuje na léCebnou péci praktickych lékart, oSetfujicich lékatfdi, ambulantnich
specialistli a doplnuji ji. Misconiova (1998) uvadi, rozsah intervenci je ordinovan obvodnim
lékatem klienta dle jeho aktualniho stavu a potieb, aviak maximalni ¢asovy rozsah v Ceské
republice je 3x denné po jedné hodiné odborné péce. Kalvach, et al (2011) tvrdi, Ze pokud je
tato hranice pfekrocena, je pro tuto potiebu zaveden ve vykaznictvi zdravotnich pojistoven tzv.
signalni kod péce. Bartlova (2010) uvadi, Ze prakticky 1€kat musi vystavit poukaz na oSetfeni
a vySetfeni v domaci péci. Tyto poukazy maji omezenou platnost a jsou vystaveny pro
odbornost 925 domaci zdravotni péce. Dle Tomese (2015) prakticti 1ékafi a agentury domaci
osetfovatelské péce poskytuji obecnou paliativni péci. Dle strategie Ministerstva zdravotnictvi
je uroven této péce kolisava a narazi na limity v mnoha rovinach. Déle autor uvadi, ze chybé&jici
znalosti a dovednosti a nizkd motivace praktickych 1ékaii vedou Casto k neochoté prevzit do
péce komplikované a klinicky nestabilni pacienty v zavéru zivota. Dle Tomese (2015) agentury
domaci péfe u Casti pacientl nejsou schopny zajistit dostateCnou oSetfovatelskou a

psychologickou podporu.

15.1 Historie Home Care

Kelnarova (2009) uvadi, oSetfovani nemocnych bylo vzdy chapéno jako povinnost pomoci

lidem v utrpeni, bolesti a v tézkych zivotnich situacich. Prvni oSetfovatelé byli pomocnici
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knézi, v 10. a 11. stoleti se objevuji prvni ndznaky civilniho oSetfovatelstvi. Dle Plévoveé (2011)
byla vyznamnou postavou pocatkt Ceského oSetfovatelstvi Anezka Premyslovna. Narodni
centrum domaci péce (2006) uvadi, ze zalozila v Praze n€kolik klastert - prvni klaster U
Hastala , kde byl umistén i $pital. Dale autorka uvadi, ze vedle ustavni péce vznikla ve 13.
stoleti nova forma péce, ktera sméfovala k potfebnym v terénu. V ramci celé Evropy dochézi
k rychlému rozvoji domaci péce zejména koncem 19. stoleti. Svobodova (2013) se zminuje, ze
vyznamnou osobnosti domaciho osetfovani se stal Viliam Rathbone, ktery v roce 1859 vytvotil
v Anglii moderni koncepci domaci péce. Dale uvadi, Ze spole¢né s Florence Nightingaleovou
zalozili prvni Skolu pro sestry. Dle Svobodové (2013) v roce 1919 nastal pfelom v novodobé
podobé terénni péée zalozenim Ceskoslovenského ¢erveného kiize, ktery se pod vedenim Alice
Masarykové zaslouzil o vznik domaci péce. Dale se zminuje, ze obdobi druhé svétové valky
preruSilo fungovani systému péfe a pomoci vcetné vzdélavani pracovnikd socialné
zdravotnickych odbornosti. Dle Bartlové, et al (2010) se kontinuita domdaci péce zrusila.
K navratu myslenky doméci péce dochazi v Evropé pocatkem 70. let 20. stoleti, tedy v dobé,
kdy zacinaji jednotlivé zdravotnické systémy spotiebovavat ¢im dal vice ze statniho rozpoctu.
Narodni centrum domaci péce (2006) dale uvadi, v roce 1952 na sebe bere odpovédnost za
poskytovani domaci péce stat. Tato péce je zatazena do zdravotni péce, jeZ je poskytovana ve
zdravotnickych obvodech. Dle Tomese (2015) geriatrické sestry pracovaly v ramci obvodnich
stfedisek. Institut geriatrickych sester byl zruSen a nahrazen péci typu domaci péce. Dle
Svobodové (2013) v Ceskoslovenské republice hospicové pééi predchézela domaci péce, dnes
mezindrodné¢ oznacovand Home care. Po roce 1989, JaroSova (2007) uvadi, zacala
v Ceskoslovenské republice transformace a reforma struktury, fizeni a financovani
zdravotnictvi. Dale autorka uvadi, ze v breznu 1990 vzniklo prvni pracoviste, které poskytovalo
domaci oSetfovatelskou péci. V roce 1991 Ministerstvo zdravotnictvi pravné legalizovalo
domaci péci jako zvlastni formu zdravotni péce. Svobodova (2013) dale zmifnuje nartist poctu
poskytovateli domaci pécCe, ktery pfinesl zidkon ¢.160/1992 Sb., jenz umoznil vznik
soukromych zdravotnickych zafizeni. Dale dle Svobodové (2013) byl tento vyvoj pozitivné
ovlivnén 1 statni dotacni politikou v obdobi 1993 - 1997. Autorka jeste¢ zminuje, ze v druhé
poloving 90. let k jistym zméndm a posunim dochdzi, ale tento proces neni vyznamny, brani
mu totiz smluvni politika zdravotnich pojiStoven a nedostate¢nd Groven financovani domaci

péce.
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1.5.2 Cile Home care

Dle Vorlicka (2004) domaci péce provadi urCité odborné vykony u klientd zakladné
sobéstaénych nebo podporuje pecujici rodinu u pacienti nesobéstacnych. Vysocinska
nemocnice (2013 ©) uvadi, tato péce je zaméfena na udrzeni a podporu zdravi, navraceni zdravi
a rozvoj sobéstacnosti, zmiriiovani utrpeni nevylécitelné nemocného cCloveéka. Zakladem
domaci péce, Tomes (2015) uvadi, je sledovani, rozpoznavani toho, co je vyznamné pro kvalitu
zivota. Napf. 1éCba necastéjSich symptomu, respekt k pacientové autonomii, citlivost a

empaticka komunikace.

153 Vymezeni ¢innosti Home care

HaSkovcova (2002) piSe, ze doméci péce je vymezena pro ty pacienty, kterym uz nestaci laické
péce, ale zaroven nepotiebuji hospitalizaci v nemocnici. Vysocinska nemocnice (2013 ©) uvadi,
narok na tuto pé¢i ma kazdy ob&an Ceské republiky, jehoz oSetiujici &i prakticky lékat po
zhodnoceni celkového stavu a stavu jeho socialniho prostiedi rozhodne o poskytovani domaci
péce. Dle Sykorové, et al (2004) jsou nejCastéjsi uzivatelé pacienti, ktefi jsou propusténi
Z nemocnice a nasledné se dolécuji doma. Sloukova (2011) za idealni feSeni doporucuje
nepietrzitou dostupnost domaci péce, coz znamena 24 hodin denné, 7 dni v tydnu. Dale uvadi,
7e doporuéenou profesni strukturu tymu domaci péée v Ceské republice tvoii vieobecn4 sestra,
vSeobecnd sestra se specializaci, porodni asistentka, fyzioterapeut, klinicky psycholog,
oSetiovatelka, ergoterapeut. Dle Svobodové (2013) jsou v Tel¢i dvé domaci péce a ty
zaméstnavaji pouze registrované zdravotni sestry, ostatni ¢lenové tymu nejsou k dispozici.

Diivod je jednoduchy, ostatni specialisté by neméli byt z ¢eho financovani.

154 Personalni zajiSténi agentury Home Care Tel¢

Dle Svobodové (2013) by mél pracovat v agentufe domaci péfe tym zdravotnickych
pracovniki, ale jiz jsem se zminovala, Ze domaci péCe v TelCi toto persondlni obsazeni
nespliuje. Dle domaci péce (© 2016 ) personalni zajisténi péce Home Care v Tel¢i je — 1 tivazek

vedouci sestra, 2 Givazky sester, 2 na DPC
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Prace zdravotni sestry — dle Kalvacha (2011) jsou bariérou nedostateéné kompetence odbornikti
Vv oSetfovatelstvi, jejichz rozsiteni by zvysilo flexibilitu zdravotnického systému. Déale Acme
domaci péce (2014) uvadi ,ze sestry navstévuji své klienty v pracovni dobé a poskytuji Siroké
spektrum oSetfovatelské péce. Dale uvadi, ze u hospicovych pacienti drzi pohotovost 24 h
denn¢, 7 dni v tydnu. Provadi rehabilitacni oSetfovani po mozkové piihodé, operaci, razu,

nacvik sobéstacnosti pii nacviku chlize s pomickami.

Dle Jarosové (2007) k naplni prace sester také patii:

o aplikace infuzi, injekci, podani 1€kt

e odbéry krve a ostatniho biologického materidlu

e prevazy operacnich ran, bércovych viedil a prolezenin

e péce o katétry a stomie

e péce o umirajici - hospicova péce

e cévkovani, klyzma, vyplachy

e pécCe o klienty s portem, zilnim katétrem

o komplexni oSetfovatelska péce o lezici, inkontinentni klienty a zau¢eni rodiny

e péce o diabetiky - nacvik aplikace inzulinu

155 Financovani Home Care

Dle Kalvacha (2011) je financovani domaci péce zajist'ovano nékolika moznostmi:

1. Zdravotni pojistovnou - zdravotni pojisStovny uzaviraji smlouvy s agenturou domaci péce,
ve kterych se ob& smluvni strany zavazuji k plnéni jasné definovanych podminek stanovenych
ve smlouvé. Zdravotni pojistovny hradi vykony, které jsou uvedeny ve Sbirce zakont

¢.472/2009 Sb.

2. Dale autor uvadi, pifimymi platbami pacientt, ktefi nejsou pojisténi, dale vykony, které
nejsou zdravotnimi pojisStovnami hrazeny. Tyka se i pacientt, u kterych nema pojistovna

smluvni vztah se zdravotnickym zafizenim poskytujicim domaci péci.

3. Dale autor uvadi, sponzorskymi dary, prostfedky nadaci a grantti.
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4, Dale dle Kalvacha (2011) ptispévky obci na socialné slabé - kazda obec si vytvari své

fondy, kterymi muze ptispivat.

1.6 Sdilenti, 0.p.s.

16.1 Predstaveni organizace

Dle Svobodové (2010) Sdileni, 0.p.s,. pusobi od roku 2007 v Tel¢i. Je registrovanym
poskytovatelem socidlnich sluzeb a nestatnim zdravotnickym zafizenim a ma své sidlo v Tel¢i
Vv Kraji Vysoc¢ina. Déle autorka uvadi, Ze za svlij vznik vd&c¢i nékolika nadSenciim, v cele s pani
Marii Gregorovou, ktera stala v jeho Cele do roku 2013. Autorka dale zmifluje, ze hlavni
mySlenka byla na kamenny hospic, ale po prvnich jednanich se zastupci mésta a kraje bylo
jasné, ze tato mySlenka je nerealna. Dle Sdileni, o.p.s. (2012) z osobni konzultace Marie
Gregorové s pani Marii Svatosovou (tehdejsi prezidentkou Asociace poskytovateltt hospicové
paliativni péce) vyplynula moznost vzniku domaci hospicové péce. Dle Svobodové (2013)
nejdiive zacala fungovat ptijcovna kompenzacnich pomucek a laické poradenstvi. Dale autorka
zminuje, Ze postupné byly zaregistrovany dvé socialni sluzby. Sdileni, o.p.s. (2013) uvadi, Ze
od roku 2009 zacalo byt poskytovano odborné socialni poradenstvi a od roku 2010 odleh¢ovaci
sluzba vcetné domadci hospicové péce. Od roku 2007 funguje dobrovolnicky program. Jeho
naplni jsou jiz od zacatku pravidelné navstévy klientdt Domova pro seniory. Dle Svobodové

(2013) dne 11. zai 2013 doslo ke zmén&, novou feditelkou se stala Michaela Cefovska.

16.2 Poskytované sluzby a zakladni ¢innosti podle ziakona ¢. 108/2006 Sb.

1.6.3 Odlehcovaci sluzba

Dle vyro¢ni zpravy Sdileni (2014) tym této sluzby je tvofen vedouci socialni pracovnici a 7
pecovatelkami. Tato sluzba je dostupna ve vSedni dny od 7 do 18h. a je zpoplatnéna. Dle
Sdileni, o.p.s. (2013) je urena rodindm, které¢ v domécim prostiedi pecuji o své blizké (seniory,
osoby s vdZnym onemocnénim nebo zdravotnim postizenim). Dale uvadi, Ze snahou této sluzby
je, aby i lidé, kteti jsou zavisli na péci druhé osoby, mohli zit ve svém divérné znamém
prostiedi a mohli ziistat doma. Dale se zminuje, ze diky této sluzb¢ ziskavaji pecujici volny Cas,

ktery mohou vyuzit dle svych potieb a s védomim, Ze je o jejich blizkého dobie postarano.
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Dle § 10 zékona ¢. 108/2006 Sb. — terénni forma

Zakladni ¢innosti

pii poskytovani odlehcovaci sluzby se zajistuji v rozsahu téchto ukont:

a) pomoc pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu

1. pomoc a podpora pii podavani jidla a piti

2. pomoc pfi oblékani a svlékani veetné specialnich pomticek

3. pomoc pfi prostorové orientaci, samostatném pohybu ve vnitinim prostoru
4. pomoc pii piesunu na lizko nebo vozik

b) pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu
1. pomoc pfti tkonech osobni hygieny

2. pomoc pfi zdkladni péci o vlasy a nehty

3. pomoc pii pouziti WC

¢) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy

1. zajisténi stravy odpovidajici véku, zasadam raciondlni vyzivy a potiebam dietniho stravovani
2. dovoz nebo donéska jidla

3. pomoc pfi piiprave jidla a piti (zdkon 108/2006 Sb.)

1.6.4 Odborné socialni poradenstvi

Je dle Ktenové (2011) ambulantni 1 terénni forma péce, vedend socialni pracovnici. Déle
autorka uvadi, Ze tato sluzba je zahdjena kontaktem ze strany klienta, ktery se nachdzi ve Spatné
atizivé Zivotni situaci, zejména zptisobené onemocnénim. Kienova (2011) uvadi, ze klienti jsou
tedy vazn& nemocni, jejich blizci a élenové rodin hledaji n&jaké feseni. Dle Spatenkové (2008)
je zaméfeno na Clovéka jako na celistvou bytost se vSemi jeho potfebami. Dale autorka uvadi,
ze poradna nabizi klientovi bezpecné misto, kde je respektovano jeho pravo sdélit jen to, co
sdélit chce, a kde ma dostatek prostoru vyjadfit to, co povazuje za svilj problém. Vagnerova
(2004) uvadi, Ze klient spole¢né se socidlni pracovnici hleda zptisob, jak se s naro¢nou situaci
postupné vypotadat. Poradenstvi je poskytovano osobnim kontaktem, telefonicky, pisemné, e-
mailem nebo navstévou u klienta v domacim prostiedi.

Dle § 4 zakona ¢. 108/2006 Sb.

Zakladni ¢innosti

pii poskytovani odborného socialniho poradenstvi se zajist'uji v rozsahu téchto tkona:
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a) zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim: zprostiedkovani navazujicich sluzeb
b) socialn¢ terapeutické Cinnosti: poskytnuti poradenstvi v oblastech orientace v socialnich
systémech, prava, psychologie a v oblasti vzdélavani, tato zdkladni Cinnost muze byt
zajistovana poskytovanim poradenstvi alespon ve 2 z téchto oblasti

¢) pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti

1. pomoc pfi vytizovani béznych zalezitosti

2. pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s pfirozenym socidlnim prostfedim (zakon

108/2006 Sh.)

1.6.5 Pijcovna kompenzaénich pomiicek

Dle vyro¢ni zpravy Sdileni (2012) puij¢ovna kompenzacénich pomuicek slouzi lidem, ktefi jsou
v dusledku svého poranéni nebo nemoci nuceni docasné ¢i trvale pouzivat kompenzacni
pomucky. Déle uvadi, Ze socialni pracovnice poradi ve vybéru vhodné pomucky, vysvétli a
zauCi v pouzivani vybrané pomtcky. Popiipad¢ vede klienty, jak a kde si mohou vytidit
pomiucku s pomoci zdravotni pojistovny. Sdileni o.p.s. (2013) uvadi, Ze pijovna je oteviena
v pondéli a ve stiedu, vzdy od 13- 17 hodin.

Druhy kompenzac¢nich pomticek:

choditka pevna i pojizdna, klozetova kfesla - rizné typy, mechanické voziky, nastavce na WC
a vany, berle, hole, nafukovaci vanicky na myti hlavy vleZe, molitanové matrace k 10Zku a

elektrické antidekubitalni matrace, elektronické a mechanické postele.

Vyro¢ni zprava Sdileni (2014) uvadi

Domaci hospicova péce vznikla v roce 2010 — je dostupna nepretrzité 24 hodin 7 dni v tydnu.
Poskytuje ji multidisciplinarni tym — 2 1ékaii (na DPP), 5 zdravotnich sester (dve Y2 tvazky, 1
na 1/3 tvazku a 2 na DPP), 1 psychoterapeut (DPP), Isocidlni pracovnice na %2 tvazku,
duchovni na DPC. Zahrnuje oSetfovatelskou a zdravotni pééi o nemocného a duchovni,
psychologickou a socialni péci o rodinu. Dale uvadi, ze jeji soucasti je i doprovazeni blizkého

po umrti nemocného.
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1.6.6 Poslani a cile Sdilenti, 0.p.s.

Sdileni o.p.s. (2013) uvadi, ze prostfednictvim vyse popsanych sluzeb usiluje o pomoc a
podporu vazné nemocnym osobam, zdravotné postizenym a jejich blizkym pfi feSeni jejich
tézké zivotni situace. Dale se zminuje, Ze hlavnimi cili Sdileni je zachovani co nejvyssi
sobéstacnosti a dustojnosti vazné nemocnych a podpora rodinam, které najdou silu a odvahu
doma, v pifirozeném prostiedi, doprovodit nevylécitelné nemocného c¢lena rodiny. Dle
Svobodové (2013) je dalsim cilem této organizace a velkou prioritou celozivotni vzdélavani
celého tymu, aby péce byla na dobré profesionalni Grovni, ale zarovei lidsky pfistup a hyckani
Autorka déale zminuje, ze diky pracovnikiim Sdileni nejsou blizci nevylécitelné nemocnych a
umirajicich na svoji tizivou situaci sami. Dle Kienové (2011) dostanou od nich psychickou i

praktickou podporu a pomoc, ktera jim pomuze stavajici prekazky ptekonat.
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2. Cile a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace
Cilem prace je identifikovat vnimani potfebnosti hospicové péce na Tel¢sku rodinnymi
ptislusniky nevylécitelné nemocnych.

2.2 Vyzkumné otazky
Pro tvorbu vyzkumnych otizek jsem cCerpala z poznatkli Hendla (2008), ktery uvadi, ze
vyzkum je ¢innost systematicka a pec¢livé naplanovana. Dale se zmifiuje, ze je vedena snahou
dopomoci k rozvoji daného oboru a zodpovézeni kladenych vyzkumnych otazek. Je to proces,
ktery vytvaii nové poznatky. Hendl (2008) klade diiraz na diilezitost vybéru metody sbéru dat.
Proto je nutné dobfe si pripravit plan organizace sbéru dat v kazdé fazi vyzkumu. Tento plan

dale muze slouzit 1 jako kontrola, Ze se informace ziskavaji ve vhodnou dobu a odpovidajicim

zpusobem.
Pro dosaZeni cile prace byly stanoveny vyzkumné otazky:
VO 1: Vnimaji rodinni pfislusnici hospicovou péci jako pottebnou?

VO 2: Vnimaji rodinni ptislu$nici urcité prvky rozdilu v poskytovani domaci hospicové péce

S porovnanim s péci Home Care?
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3. Metodika

3.1 Metody a techniky sbéru dat

Teoretickd ¢ast mé prace byla vytvorena metodou analyzy a syntézy dat z odbornych zdroji,

které se zabyvaji tématem paliativni péce a jejimi jednotlivymi slozkami.

Pro praktickou ¢ast prace byl zvolen kvalitativni vyzkum, ktery se dle Hendla (2008) fadi mezi
zékladni formy vyzkumu v socialnich védach. Tento vyzkum je proces, ve kterém se hleda
porozuméni zalozené na riznych metodologickych tradicich zkouméanim daného socidlniho
problému. Dale Kutnohorska (2009) uvadi, ze se realizuje v pfirozenych podminkéch a v centru
pozornosti je Clovék. Déle zminuje, Ze u vyzkumu je dand problematika vyjasiiovdna a
rozvijena. Pt realizaci vyzkumu byla pouzita metoda rozhovoru a technika
polostrukturovaného rozhovoru, o které Reichel (2009) uvadi, ze je nejpouzivangjsi formou
metody interview. Vyzaduje technickou ptipravu, kdy se vytvaii schémata, kterd jsou pro
respondenta zdvaznd. Ddale se zminuje, Ze obsah okruhu otazek a jejich potadi, na které
respondent odpovida, l1ze béhem rozhovoru upravovat dle potfeb a moznosti tak, aby byla

maximalné vyuZita vytiZenost rozhovoru.

Metoda oteviené kodovani dle Svaticka, et al (2007) predstavuje operace, pii kterych jsou
ziskané informace rozebrany, konceptualizovany a nasledné sloZeny novym zptsobem. Dale
autor uvadi, Ze analyzovany text je rozdé€len na jednotky, kdy se hranice nékterych vyznamnych

jednotek mohou piekryvat. Kazdé noveé vzniklé jednotce je pfidélen kod.

3.2 Zkoumany soubor

Dle Kutnohorské (2009) je v kvalitativnim vyzkumu pocet respondentd pomérné maly,
jelikoz zde nejsou kladeny néroky na statistickou reprezentativnost. Reichel (2009) uvadi, ze
zkoumany soubor zna¢i mnozinu objektli, pro které zkoumani plati a na které se vztahuji
vysledky. Dale autor zminiuje, zZe jde o souhrn objekti, které je mozné vymezit, identifikovat a

ze kterého se vybird vybérovy soubor.

Zakladni soubor tvofi vybrani rodinni pfisluSnici nevylécitelné nemocnych, kteii jsou
rozde¢leni do dvou skupin. Prvni skupina ptedstavuje 3 respondenty, kteti byli v pé¢i domaciho

hospice Sdileni. Z toho 1 Zena, ktera byla maminkou nevylécitelné nemocného syna, 1 Zena,
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ktera byla Zenou nevyléciteln¢ nemocného muze a 1 muz, ktery byl manzelem nevylécitelné
nemocné zeny. Druhou skupinu ptedstavuji 3 respondenti v pé¢i domaciho hospice Home Care.
Z toho 1 zena, ktera byla maminkou nevyléciteln¢ nemocného syna, 1 zena, které byla zenou
nevylécitelné nemocného pritele a 1 muz, ktery byl manzelem nevylécitelné nemocné Zeny.

Vyzkum probihal od listopadu 2015 do ledna 2016.

Respondenti byli vybirani zamérné, dle kritéria ochoty zGcastnit se vyzkumu. Metoda
zamérmného vybéru je dle Miovského (2006) nejspiSe nejpouzivanéjsi metodou vybéru
Vv kvalitativnim vyzkumu. Vybér zkoumaného souboru se provadi zdmérnym vyhledavanim
respondentl dle urcitych vlastnosti. Déle autor uvadi, ze zdkladnim prvkem vybéru je urcend
vlastnost nebo stav respondenti. Na tomto zéklad¢ se tedy cilené vyhledavaji jedinci, ktefi

kritérium spliuji.

3.3 Realizace vyzkumu

Polostrukturované rozhovory k vyzkumu, které mély objasnit potiebnost domaci hospicové
péce na Tel¢sku rodinnymi piislusniky, byly provedeny v regionu Tel¢ v organizaci Sdileni,
0.p.s. V této organizaci pracuji, na tvazek 0,5 jako vSeobecna registrovana sestra a na ivazek
0,5 jako socialni pracovnice. Sdileni jsem jiZ podrobné charakterizovala v teoretické Casti.
Soucasti Sdileni je i poradna, kde je poskytovano odborné socialni poradenstvi. Pravé zde jsem
oslovila 3 respondenty, ktefi byli v péi Home Care. Zbyli tfi respondenti byli klienty nasi
domaci hospicové péce Sdileni. Splnit kritérium ochoty zGc¢astnit se vyzkumu bylo velice
obtizné. Pro respondenty je velice té¢Zké se vracet k tématu péce o jejich blizké s nevylécitelnym
onemocnénim. Tyto rozhovory byly plné emoci a bolesti. Vyzkum jsem mohla vykonat pouze
za podminky, Ze nebudu pouzivat zadnou nahravaci techniku. Realizovala sem jej v domacim

prostfedi oslovenych rodin.

Na prvni navstéveé jsem se kazdé rodin¢ predstavila, seznamila je s tématem rozhovoru a
ovétila si, zda spliluji podminky, které k vyzkumu potiebuji. Zaroven jsem je chtéla zbavit
strachu ¢i pfipadnych obav z mé dalsi navstévy. Béhem téchto rozhovorl jsem si utvarela

soubor otazek, které mi poslouzily jako navod k vedeni vyzkumného rozhovoru.

Pted samotnym vyzkumem jsem provedla predvyzkum, ktery m¢l za cil ovéfit srozumitelnost

daného tématu a jednotlivych otdzek.
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Rozhovor zahrnoval 10 pfedem pfipravenych otazek zamétenych na domaci hospicovou péci.
Respondenty a jejich rodiny jsem vyzyvala, aby vypravéli o svém zivoté a o zivoté svého
blizkého, dale o potfebnosti domaci péce. Pozadala jsem je, zda si mohu zapisovat udaje do
zdznamového archu, vSichni souhlasili. Pii vypravéni jsem jim pokladala otazky, jimiz jsem si
chtéla uptesnit informace, které jsem potiebovala do svého vyzkumu. V pritbéhu setkani jsem
sledovala ostatni ¢leny rodiny, ktefi byli pfi rozhovoru ptitomni. Rozhovory byly zapisovany
do zdznamovych archtl, dale pfepsany s vyuzitim autentickych odpovédi respondenti, ¢aste¢né
parafrazovany a zaznamenany nepiimym ptepisem. Ten je uveden v ptiloze. K jejich dalsimu
zpracovani byla pouzita technika otevieného kédovani — metoda papir a tuzka. Dale metoda
trst, kdy na zaklad¢ téchto rozbort byly vytvoteny kategorie a kody. K jednotlivym Kategoriim
byla pro lepsi srozumitelnost zpracovana tabulka v programu Excel 2016. V tabulkach se
pod tabulkou se nachazeji veSkeré odpovédi a citace respondenti. Po prezentaci tabulek a
odpovédi nasleduje celkové shrnuti a porovnani vysledkti rozhovort. Téz pro lepsi

srozumitelnost zpracované do tabulky.

4. Vysledky kvalitativniho vyzkumu

Vysledky byly rozdéleny do tii tabulek, které obsahuji rozhovory s rodinnymi piislusniky
nevylé€itelné nemocnych pacientli domaci hospicové péce Sdileni a doméaci pé¢e Home Care.
Nasledovné vysledky zaznamenany a porovnany v zavérecné tabulce. Z jednotlivych schémat
se muzeme dozveédét o jednotlivych kategoriich. Nasleduje vypis kodu v kategoriich, které jsou
doplnéné o vétSinu odpovédi respondentli. Pro prehlednost jsou kategorie barevné odliSeny a

zaroven v textu odpovédi barevné zvyraznény.

4.1 Zpracovani rozhovori rodinnych prislu$niki nevylécitelné nemocnych
Pro uptesnéni identifikace respondentli byla zpracovana tabulka obsahujici vztah rodinného

piislusnika k nemocnému, vék nevyléCitelné nemocného a ve€k pecujiciho, pohlavi

nevylécitelné nemocného, délka péce.(Tabulka 1)
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Tabulka 1 Identifika¢ni idaje respondentt.

Rozhovory Vztah Vék Pohlavi Délka péce

s respondenty | respondenta nevyléCitelné nevyléCitelné

(R1-R6) k nevyléciteln¢ | nemocného nemocného
nemocnému

Vék pecujiciho

R1 26 muz 14 dni
Matka 46

R2 54 muz 43 dni
Manzelka 52

R3 37 zena 37 dni
Manzel 46

R4 19 muz 60dni
Matka 40

R5 53 muz 21dni
Pritelkyné 52

R6 57 zena 28dni
Manzel 57

Zdroj: vlastni
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Pocity a vnimani (Kategorie 1)
Kod - Byt doma

Respondentka 1 uvadi ,,Tom nemluvil o nicem jiném, nez Ze chce jit domit. Chtéli jsme mu
toto prani splnit. Semkli jsme se cela rodina, prizvali si domdci hospicovou péci Sdileni a
Tomaska jsme domii odvezli tésné pred jeho 25 narozeninami. Pecovali jsme doma o néj 14
dni. Pak nam umrel a my to diky domaci hospicové péci Sdileni zvladli. Zvladli jsme mu splnit

jeho prani, byt s nami az do konce doma. ™’

Respondentka 2 tika ,, Musela jsem se nejdrive smiFit s tim, Ze uz to vazné nejde zménit a
pak zménit smér a soustredit se pouze na to, abych mohla manzela mit doma. Ja nemit

V zadech domdaci hospic, ja bych to vazné nezvladla. Byla jsem statecna a védela jsem, co
mam délat, co prijde. Jen diky vam. A ja mohla sviyj slib dodrzet a mohla jsem si ho nechat

doma.”’

Respondent 3 tika: ,,Muj zal jsem resil alkoholem a sestra se jiz na to nemohla koukat. Nasla
kontakt a apelovala na to, Ze si bud’ nechdam pomoci, Nnebo si vezme sestru domii. Nikdy bych
si to neodpustil, protoze ma Zena Liduska si prala byt doma. Neméla rada nemocnice, byla
tam posledni dva roky vic nez doma.”” Dale respondent 3 uvadi. ,,Tenhle svet je uplné
splaseny, nikdo se neohlizi kolem sebe a hrabe si na svém pisecku. Kdyz jsme zjistili LiduSky
diagnozu, tak zacalo neuvéritelné kolo, behani po nemocnicich, vysetreni. Beznadeéj,
zoufalstvi. Vazné jsem mél pocit, Ze nikoho nezajimame, vsichni krcili rameny a klopili oci.
Prosté jsme byli jen jedni z mnoha. Ten nezdjem je vazné odporny. Jsem vazné rad, Ze se jeste
najdou lidi, kteri se snazi pomoct, kterym na vds zdlezi a kteri dokazou pomoci, byt jsme
chtéli pomoc jinou. Ale bez vasi pomoci, by jsme péci o LiduSku nezvladli, jsem si jist, Ze by
Jjsme ji museli dat do nemocnice a tim by jsme ji strasné zklamali. Diky vam mohla byt

posledni dny a minuty doma. S nami a s détma. Doma v bezpeci, bez strachu a bolesti.””

Respondentka 4 se zminuje ,, Citila jsem se doma sama, miyj muz jezdil kamionem a David a
Daniel byli ve Skole. V tezkych chvilich, kdyz jsme cekali na sestricky, se snazil Kubik byt
velice statecny, nechtél do nemocnice.”” dale Respondentka 4 uvadi ,,Kdyz mi Kubicek
umiral, volala jsem zdachranku a umrel pri ceste do nemocnice. Strasné mé to mrzelo, ale ja
Jjsem vitbec nevédéla, co mam v té chvili délat. Silela jsem, byla jsem sama, byt manzel jel za

mnou, ale byl v Némecku a trvalo mu nékolik hodin, nez dorazil. V nemocnici na nds byli
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strasné hodni, nechali mé na pokoji jesté néekolik hodin, nez dorazil manzel a déti ze skoly. A

mohli se rozloucit. Ale chteli jsme ho mit doma. A to mé mrzet neprestane.”’

Respondentka 5 uvadi ,,Nebylo mu dobre, zvracel a citil se unaveny. Uz mi nejed! a nepil.
Lékarka nas presvédcila, ze pak nevolnost a nechut k jidlu prejde. Piil dne, chuderka moje
mala, lital po nemocnici a oni mu to neodsali, Ze to nebylo jeste potieba. Mrzelo mé to a
vazné jsem se modlila, i kdyz nejsem vérici, at’ si ho nenechaji v nemocnici. To rdano mi Septal
do ucha, at’ si ho necham doma, zZe chce byt tady u nds se mnou.”” Respondentka 5 dale
uvadi: ,,Volala jsem lékarce, ale neodvolala jsem se a sestie také ne. Uvédomila jsem si, ze
mam kontakt na domaci hospic Sdileni. Neméla jsem c0 ztratit, s vedouci sestrickou jsem
pred tim byla v kontaktu nekolikrat. Bylo 21 hodin a ja zavolala. To, co jsem prozivala,
nedokazi slovy popsat, ale to, ze tam se mnou sestra byla, pro mé bylo pro mé velice diilezite.
O to vic se zlobim na péci Home Care. Vazné by mé na to nechali samotnou a ja si nejsem

jistd, ¢i bych nezavolala sanitku a nenechala pritele odvést”.

Respondent 6 fika: ,, Nepremyslel jsem nad tim, ¢i si ji nechdame doma. Ani jsem se svou
Zenou o tom nemluvil, o tom, jak ona to citi. O to tézsi to pro mé bylo. Nebyl jsem na to
pripraveny. Vim, Ze je to nejvic zdasluha mé dcery Ditky, ktera byla odhodldna si nechat

maminku doma. Tvrdila mi, Ze to tak jeji maminka chtéla.””

Koéd- Spokojenost

Respondentka 1 uvadi: ,, Vsichni byli strasné piijemni a bajecni. Vase prdce je neskutecna.
Byli jste nam oporou. Dékuji.** Respondentka 1 vnima péci stale: ,,Jsem velice rada, ze jsme
stale v kontaktu se Sdilenim.. ,,Tak se na vas vzdy tésim. Pomdhd mi to, protoZe mam pocit, Ze

vy mi vazné rozumite..”’

Respondentka 2 tika: ,,Chtéla jsem manzela lécit, ne doprovazet. Proto jsem vam byla
strasné vdecna, kdyz jste respektovali vSechny alternativni metody. V tom jsem ja vnimala
vasi péci za uplné bezchybnou.”” Dale respondentka 2 uvadi: ,, Snazili jste se vsichni

pomoct, byt nam k ruce v ramci vasich moznosti, vasich zkusenosti. *’

Respondent 3 uvadi: ..Nechtél jsem Zadnou péci, chtél jsem umrit misto své Zeny, nechtel
jsem tu zustat bez ni., Nakonec jsem byl tak strasné rad, ze jsem oslovil vasi organizaci. Ja i
cela rodina |sme byli s vami strasné spokojeni, stala se z vas soucdst nasi rodiny. Byli jste

nase opora, nasi radci a lidicky, CO S nami sdileli nas zal. "’
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Respondentka 4 dodava: ,,Ve chvilich, kdy mi Kubicek odchazel, jsem se citila sama a
zoufale. Muyj muz jezdil kamionem, byl porad pryc¢ a dvojcata David a Daniel museli chodit
do Skoly. V téchto chvilich jsem byla rada i za ten trosek, co sestry udélaly, ale nebyla jsem

spokojenda. Méla jsem pocit, Ze se zblaznim."’

Respondentka 5 tika: ,, Jiz jsem méla Spatné zkuSenosti s pé¢i Home Care, ale pani
doktorka mé uklidnila, Ze se o ni a jejiho nemocného pritele postaraji.”” Respondentka 5
dale uvadi: ,,Na tuto péci jsem se velice zlobila, vadilo mi hodné véci. Ale byla jsem vdécna i

za to, co prijely sestricky udélat, byt’ jsem nebyla spokojend.””

Respondent 6: tika, ,, Vim, ze jsem dospély, vim, Ze ji to asi nemohlo pomoc, ale bylo mi to
neprijemné, Ze se mi to snazili vaucovat a ovliviiovali i dceru. Pro mé bylo diilezité, ze
manzelka to chtéla zkusit, zaplatili jsem hodné penéz a ty léky stejné nepomohly. Myslim, Ze
by tohle méli respektovat a nezasahovat do toho.”” Respondent 6 dale uvadi ,,/d jsem s nimi

nebyl spokojeny, tak jsem si jich nevsimal. Potrebovali jsme jejich odbornou pomoc.””

Koéd - Klid

Respondentka 1 tika:. ,,Vase prdce je neskutecnd, jste profesiondlky, i kdyz mi to pripada
nemozné, ja z vas citila, Ze delate tuto praci rady. To pro mé bylo velice dulezité. Vsechny jste
uplne jiné.”” Respondentka 1 dale uvadi:,, Myslim si, Ze sestry pracuji systematicky, bez
chaosu, s prehledem a klidem. ,Pamatuji si, Ze kdyz Tom umrel a vy jste dorazila, tak jste nic
nerekla a objala jste mé. A muzu Vam vict, s odstupem Ccasu, zZe tisic slov by nevyjadrilo a
nepodporilo, jak jedno obejmuti. Vnimala jsem 7 vds klid a lidsky pristup. | Tom byl klidnéjsi,

citil se v bezpeci, i kdyz vedeél, ze umira.””

Respondentka 2 uvad:i,, Citila jsem klid a rozvahu v prdci sester, myslim Si, Ze tato prdce je
velkym prinosem. Na rukou by vas meli nosit. Klobouk dolu pred vami.”” Zde do rozhovoru
vstoupil syn: ,,Pamatuji si situaci, kdy jste s kolegyni vytahyi cévku a tatinek zacal krvacet.
Udélalo se mi Spatné, mamca zpanikarila a vysilovala. A vy s vasim klidem, jste krvaceni

zastaviyi a vysvetlily nam, zZe pro jistotu zavolame zdchranku, jen pro kontrolu.””

Respondent 3 uvadi: ,,Mél jsem radost z dévcat, jak byly trpélivé a peclivé, v klidu a pomalu
pomohyi s hygienou, protoze Liduska uz méla Spatnou koordinaci tela a vse ji dlouho trvalo.
Byla v klidu a duvérovala vam a diky tomu i ja. A celd ma rodina. Kdyz manzelka Liduska
umrela, nevédel jsem, co mam délat. A vy jste za mnou prifréely a tise a v Klidu jste radili co

madm delat. Vas klid mi dodaval silu a pocit normdlnosti.””’
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Respondentka 4 popisuje: ,,Citila jsem ze sester, Ze jsou neklidné. Mela jsem pocit, Ze nemaji
stani. Potrebovaly jet dal. Citila jsem se kviili tomu opusténd. Rada bych si popovidala o tom,

co mé trapi. "

Respondentka 5 tika: ,, Velice jsem litovala, ze jsem se nechala premluvit lékarkou a uvérila,
Ze to péce Home Care zvladne. SnaZila jsem se byt klidnd, ale neslo mi to, byla jsem z toho

rozcilena.””
Respondent 6 nic o tomto tématu neuvadi.
Kéd - Strach

Respondentka 1 uvadi: ,,Celd rodina jsme vidéli, ze Tomitv zdravotni stav se hor$i. Prepadal
mé strach a dés. Cela rodina jsme méli obrovsky strach 7 toho co nas ¢eka.”” Respondentka

11tiké ,,Ta bezmoc je na tom vsem to nejhorsi, ze neni nic a nékdo, kdo by to zastavil.”’

Respondentka 2 vahala, zacala mit pocit, Ze to nezvladne:,, Méla jsem velky strach, protoze
to neslo zastavit a den po dni se blizilo to, Ze miij milovany muz zemre @ ja s tim nemohla nic

udélat.”’

Respondentovi 3 tika: ,,Strasné jsem se bal. Chtél jsem umrit misto mé Zeny, nechtél jsem tu
zustat bez ni. Pohled na nase deéti mi trhal srdce, nevédel jsem, co mam delat, jak jim to Fict,
Jjak se o né postarat. Ten smutek v jejich oc¢ich mé mucil. Vidél jsem, jak moje Zena den ode dne

slabne. Bal jsem se, co bude dal, az odejde.””

Respondentka 4 tika: ,,Bdla jsem se 0 mého Kubika. Proto, kdyz sestiicky chvataly, méla jsem
pocit, Ze jsem na vSechno sama i na ten nepopsatelny strach. Védeéla jsem, ze musim napnout

vSechny sily, aby to muj nemocny syn nepoznal.

Respondentka 5 uvadi: ,,Bdla jsem se o svého pritele. Pochybovala jsem 0 sobé, nevedéla jsem
Ci tuto péci o pritele doma zvladnu. Citila jsem se vycerpand, protozZe jsem V noci nemohla

strachy spdt. Neslo mi jist.”’

Respondent 6 uvadi: ,,Sam jsem byl na kolenou, nedokdzal jsem ji byt vic oporou. Coz mé
dneska velice mrzi. Ale ty chvile, kdy se vam hrouti cely svét, v téch vazné jedndte tak, jak byste
asi nikdy nejednali. Ja jsem fakt myslel, Ze ani chodit do prdce nedokadzu. To je stav, kdy se vam
nechce spat, kdy se vam nechce jist. Chtélo se mi nekam utéct pied tou strasnou bolesti a

strachem. "’
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Kod- Bolest

Bolest byla pro respondentku 1 tolik dilezita, ze to ani slovy nedokaze vyjadfit.,, Kdyz zacal
velkou oporu v péci, tim, ze tym ladil a naladil ty spravné davky Iékit proti bolesti. Dale

respondentka 1 fika: ,, I tohle musi byt pro vas tézké, Ze se na vas utrhujeme kviili své bolesti.””

Respondentka 2 uvadi: ,, Byt’ miij muz nemél bolesti, tak jen védomi, Ze vas mam na telefonu,
mé cinilo klidnéjsi.””

nedopustila, aby md manzella méla bolest. Slo vidét, Ze mate znalosti a zkuSenosti. Byli jste

pripraveni na kaZdou situaci. ”’

Respondentka R4 uvadi: ,, Muj syn Kubik mél velké bolesti, a kdyz méla dorazit sestra, kterd
méla velké zpozdeni, tak jsem méla pocit, ze zesilim. Citila jsem bezmo, pri pohledu na bolesti
krouticiho syna. Toto bych neprala ani nejvétsimu nepriteli. Nocni aplikaci Morphinu jsem si
zajistila od kamaradky ( zdravotni sestricky). ,,Bala jsem se, Ze by nedorazily a ze by Kubik

trpél bolesti az do rana, nez by sestricky prijely.”’

Respondentka 5 uvadi: ,,Byla jsem velice rdada, Ze pritel nemél bolesti. Jsem presvedcena, Ze
bych jsem jinak musela volat sanitku, protoze sestry by urcité nedorazily. Na doktorku a Home

Care se velice zlobim.”’

Respondent 6 tika: ,,Nemuseli jsme nikdy volat, protoze manzelka neméla Zadné bolesti.
Myslim ty fyzické, ale duse, ty nds bolely oba.””
Kod- Ocekavani

Respondentka 1 uvad:i ,, Neméla jsem Zdadné ocekdavini, nechtéla jsem o tomto druhu péce
ani slyset. Ale tim, Ze jsem musela touto zkusenosti projit, tak si myslim, Ze tato péce spinila

tiplné vse, co mohla.”

Respondentka 2 neméla tuseni o druhu této péce. Uvadi: ,, Pokud se vas to osobné nedotkne,
tak tyto veci jdou kolem vas. Méla jsem néjaké ocekavant, ale to, Ze poznam tym, ktery pracuje

s takovou lidskosti, ictou a pokorou, to jsem vazné necekala.
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Respondent 3 tika: ,,Nevim, jestli jsem dopredu néco cekal, mél jsem negativni postoj. Ale
behem péce se mi tento postoj zmenil, pochopil jsem, co je tikolem této péce. Proto ted' jiz vim,

Ze bylo splnéno, co mélo.””

Respondentka 4 uvadi: ,, O sluzbé Home Care bych nemluvila jako o hospicové. Je to sluzba,
kde jsou milé sestricky, které spini, co maji, a jedou. Ty dévcata nejsou na tyto situace

pripravené a cini jim potize. Tato sluzba nesplnila mé oc¢ekavani, ale byla jsem rdda i za ni.”’

Respondentka 5 se zmitwje: ,, Sluzba Home Care nesplnila vithec nic, akorat splnila ty obavy,

co jsem méla. Ziistala jsem na to sama.”’

Respondent 6 uvadi: ,,Nic jsem od této sluzby necekal. Jen jsem potreboval pomoc. Nemyslim
si, Ze sestry pracuji Spatné, vim, zZe maji tezkou praci. Jen to nefunguje tak, jak ma, ale za to

ony nemiuzou. "’

Tabulka 2 : Pocity a vnimani (Kategorie 1)

Kédy Odpovédi

Byt doma R1 Tomik chtél za kazdou cenu domi
R2 Chtél ziistat doma

R3 Chtéla byt doma s détmi

R4 Pritel chtél byt doma

R5 Kubik nechtél do nemocnice

R6 Dcera si stala za tim, Ze bude

manzelka doma

Spokojenost R1 Citila se velice spokojena

R2 Byla s péci spokojena

R3 Cely vas tym mi moc pomohl, postavil
mé na nohy

R4 — Nebyla jsem spokojena

R5 S Home Care jsme neméli dobré

zkuSenosti
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R6 Sestram se vyhybal

Klid

R1 Pracujete s uplnym klidem

R2 Obdivoval klidné chovani sester

R3 Tise a v klidu jste radili, co mame
délat

R4 Sestry byly milé, ale byl vidét neklid
R5 Byla neklidna ze sester

R6 se nevyjadril

Strach

R1 Naskakovala ji husi kiiZe

R2 Méla strasny strach, uvédomovala si,
Ze je to definitivni

R3 Bal se

R4 Citila nepopsatelny strach

R5 Jen se strachem cekali, co bude dal

R6 Strach mu podlamoval kolena

Bolest

R1 Syn nemél bolesti

R2 Muz nemél bolesti
R3 Zena neméla bolesti
R4 Syn se kroutil bolesti
R5 Pritel nemél bolesti

R6 Zena nemdla bolesti

Ocekavani

R1 Sluzba splnila v§e, co mohla
R2 O¢ekavani bylo naplnéno

R3 Predcili mé ofekavani

R4 Nebylo splnéno mé o¢ekavani
R5 Nesplnily mé oéekavani

R6 Nemél zadné oc¢ekavani

Zdroj: vlastni
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Multidisciplinarni tym (Kategorie 2)
Kod- Zdravotni sestra

Respondentka 1 uvadi: ,, Tak jsem si Fikala , jézisi’, kdo to bude a co to bude, ale byla jsem
tak zoufala, ze jsem to uz neresila. Kdyz jste k nam poprvé prisli a vse mi vysvétlili, moc sem
Vam nerozumeéla, ale postupné jste mi to dokola vse vysvétlovali a ja jsem najednou védéla, co
mam délat, co bude a co nds cekda. Méla jsem pocit, Ze na to nejsme sami.”” Dale se
respondentka 1 zminuje: Sestry, co chodily kK ndm, jsou baje¢né. Pro mé bylo diilezité, Ze se
sestram miuZu vyplakat, vypovidat a neméla jsem pocit, ze nikoho obtézuju. A kdyz od nas
sestry odjely, tak mi jesté aspon jednou denné zavolaly. Aby se ujistily, Ze je vSe v pordadku ci

jestli jesté neco nepotiebujeme. Byly vazné skvélé. Moc si jich vSech vazim.”

Respondentka 2 uvadi: ,, KaZdd ze sester byla jind, S kazdou jsem si povidala jinak a o nécem
jiném. Ale jedno mély spolecné. Empatii. Ta byla v kazdé z nich. Domaci hospicova péce je

nadherny kolektiv krasnych lidi."”

Respondent 3 tika : ,,Zdravotni sestiicky, jsem mél vzdycky rdd, ale ty vase, véetné vds. Jsou

moji andélé. Byly jste vSechny ochotné, hodné a milé.”’

Respondentka 4 tika: ,,Zdravotni teorii jsem méla nastudovanou lépe nez kdo jiny. Ale nic to
nemeénilo na tom, Ze tu praktickou cast jsem nedokdzala. Takze jsem védeéla, Ze ty sestry
potiebuji. I kdyz bych je nékdy vzteky pietrhla, tak sestry byly fajn, byla jsem rada, ze mi
pomohly.””

Respondentka 5 uvadi: ,, Sesti‘icky jsou hodné a snazi se. Ale to je vse. Ta dévcata neprisia

nikdy véas a nékdy se mi stalo, Ze neprisla viibec.

Respondent 6 uvadi: ,,Sestry vidy udélaly, co mély, a odjely. Mam pocit, zZe vic stejné udélat
nemohly. Akorat mé mrzelo, zZe tu mou Ditku vice nepodporily. Videl jsem, Ze je v tom takova

ztracend.”’
Kod-Lékar

Respondentka 1 se zminuje: ,,Citila jsem v [ékaiich velkou oporu, hlavné kdyz Tomds zacal

mit velké bolesti. Ujistovali mé, Ze se o bolesti postaraji.”’

Respondentka 2 tika: ,,Lékarie jsem poznala ze vSech nejméné. Chodili jednou za tyden na

vizitu. Manzela prohlidli, popovidali a jeli. "~
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Respondentka 2 si vzpomina, Ze ji vadila jejich upfimnost. Poiad si fikala: ,, 7o neni mozné,
oni vazné nic neudélaji, neléci ho. Lékaii mé pripravuji na to, Ze mi vazné umre. Hlava védeéla,

ale srdicko nechtelo védet. Asi jsem se chovala jako blazen.”’

Respondent 3 uvadi: ,,Za lékaie a jejich vizity jsem byl vdécny. Ale mél jsem pocit, ze je to
zly sen. Ze to prosté nemiize byt pravda.”” Déle respondent 3 iika: ,,Jd a md celd rodina jsme

citili jistotu, protoze jsme veédeli, Ze kolem nas jsou a v pripade potieby kdykoliv prijedou.””

Respondentka 4 uvadi: ,,Tato péce neméla k dispozici Iékaie. Fungovali na podkladé
obvodniho Iékaie. Kubik byl jesté pod vedenim, z ditvodu svého veku, svého pediatra. Z ného
jsem citila, ze Kubikova diagnoza a symptomy K tomu pridruzené jsou pro néj neznamé pole.””
Respondentka 4 dale uvadi: ,,Neméla jsem z toho dobry pocit, ale védéla jsem, Ze mi nic jiného
nezbyvd. Neméla jsem se kam jinam obratit. Navstévy u nas doma byly pouze v pripadé nouze.
A to jsem stejné nevydrzZela cekat a zavolala jsem zdchranku. A jeli jsme na vylet do nemocnice.

Ted uz vim, ze jsem panikarila, Ze jsme si mnoho ,,onéch vyletii’” mohli odpustit.”’

Respondentka 5 tika: Lékarka tvrdila, zZe neni ditvod, Ze se o nas s péci Home Care postaraji.
Tak néjak naznacila, zZe s péci Sdileni spolupracovat nebude, ze pokud bych zvolila jinak, tak
by jsme museli zménit obvodniho lékaie.”” Dale respondentka 5 zmitwje: ,,Pani doktorka
jen slibovala, ze prijde, a skoro nikdy jsme se ji nedockali. Bylo to velice neprijemné, jen cekate
a Cekate. Jste zoufali, nevite si rady a ona nikde. Po kazdém telefonatu se dusovala, ze uz prijde,

anic.”’

Respondent 6 uvadi: ,, Byl jsem rdd, Ze obvodni Iékai mé Zeny je mitj kamardd. Chodil k nam
pravidelné. Casto mi volal a pii zhorSeni stavu prijel, kdykoliv jsme potiebovali. Byl ndim
oporou na telefonu a radil nam, co mame délat. Myslmi si, Ze by jsme to bez jeho pomoci

nezvladli.”’
Kéd - Socialni pracovnik

Respondentka 1 uvadi: ,, Byla jednou z téch, které jsem méla na telefonu, kdyz mi bylo ouvej.
Povidali jsme si o tom, co vSe by se dalo vyridit. Treba, jako napriklad prispévek na péci, o
kterém jsem ani netusila, zZe je. Pomohla mi ho vyplnit a vyridila to na uradé za mé. Neni toho
vitbec malo. A v tech chvilich to pusobi slozitéj,i nez to je. To jsou najednou situace, ktere vam
berou dech. Jednou prisla postacka a chtela Tomikitv podpis. Ale Tomik uz to nedokazal. A ona
mi tu postu nevydala.”” Jediné, co respondentku 1 napadlo, bylo, ,,Ze jsem zavolala socialni

pracovnici a ona méla reSeni, védeéla, co S tim’’ .
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Respondentka 2 uvadi: ,, Nedokdzi si predstavit, Ze bych jesté tyhle zdleZitosti méla resit.
Beéhala jsem mezi manzelem a praci. Za cely den jsem se nezastavila, byla jsem vycerpand.
Proto jsem byla socidalni pracovnici velice vdécna. Kdybych jesté méla behat po uradech a resit

papiry, tak to by me uz piclo.””

Respondent 3 tika: ,, Socidlni pracovnici jsem vnimal spiSe jako velkou pomoc pro déti.
Pamatuji si, Ze mi Fekla, at’ do péce zapojim i déti. Nezddlo se mi to, ale poslechl jsem. Pak se
to u nds celé néjak zmenilo, stali se z nds partaci, zacali jsme mezi sebou zase mluvit a byly i
chvilky, kdy jsme se vazné nachechtali.”” Respondent 3 tika: ,,Chtél jsem své déti chranit, mél
Jjsem tendence déti k matce nepoustét, nebavit se s Nimi 0 tom, co se déje. Ale zpétné mi dochdzi,

Ze to byla prave ta chyba.””

Respondentka 4 uvadi: ,,Socidlni pracovnici jsem k dispozici neméla. Vsechny papiry a vse
co bylo potreba, jsem si vyridila sama. Informace jsem hledala na internetu a na urade prdce.

Pamatuji si, Ze absolvovani uradii, to jednani néekterych urednikii, mé velice vycerpdvalo.””

Respondent 6 uvadi: ,,Netusil jsem, Ze by péce mohla disponovat socidlni pracovnici. Nikdo
nam druh této pomoci nenabidl. To papirovani na socidlce a vSe okolo vyrizovala Dita, byla

Z toho Spatna, ale je to sikulka, vse si zjistila na internetu a zaridila to.””
Kéd - Pecovatel

Respondentka 1 uvadi: ,, K nam pecovatelé nejezdili. Ale bylo mi nabizeno, ze kdyz budu
potiebovat Si odpocinout nebo tieba nakoupit, nebo cokoliv, tak neni problém, aby prijeli a o
Toma se postarali po dobu mé nepritomnosti.”” Respondentka 1 dale uvadi: ,,Méla jsem

4

K dispozici Sirokou rodinu, ktera mi s péci pomdhala.’

Respondentka 2 se zminuje o téchto problémech: 24hodinova péce je velice vycerpadvajici,
vnimala jsem to obrovské vycerpani. Do prdce jsem musela, byt na par hodin v tydnu, ale

musela. Nevim, co bych si bez pecovatelek pocala.’’

Respondent 3 tika: ,,Pecovatelky jsem k péci nepotifeboval, S péc¢i mi pomdhala sestra. V praci

mu vysli vstiic , takze jsem mohl byt u své Zeny a deéti, jak bylo potreba.”’

Respondentka 4 tika: ,, Pecovatelky taky tato péce nemd. Ale nemyslim si, Ze bych je
potrebovala. Nebo moznd ano. Ja ani nevim, tim, Ze jsem tento druh péce nepoznala, tak

nedokdzi hodnotit, ¢i by mi meli nebo jak pomoct.
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Respondentka 5 uvadi: ,,Citila jsem se velice vycerpand, byt se mi dcera snazZila s péci
pomahat. Ale kviili praci mohla jezdit minimalné. O pecovatelkdach jsem piemyslela, ale
musela by jsem oslovit jesté jinou organizaci a do toho se mi nechtélo. | 7 divodu, Ze jsem
dala vypoved' v praci a bdla jsem se, co si lidi pomysli, Ze nechodim do prdce a jesté se za mé

staraji pecovatelky.””

Respondent 6 se nezminuje o pecovatelich.

Kod- Psycholog

Respondentka 1 fika: ,,Pan doktor ten, co jsem si s nim vidy tak hezky popovidala, mi dodal
silu a ja zas mohla pokracovat dal. Na konci Tomikova Zivota mi musel predepsat léky, abych

to vithec ustala.””

Respondentka 2 tika:,, Diky panu doktorovi jsem pochopila, Ze nejsem bldzen. Ty pocity,
které jsem méla, patiily K této tezké situaci. A byly naprosto normalni. Citila jsem uilevu a byla

na sebe pysna, ze jsem to zvladla.””

Respondent 3 uvadi: ,Jsem si vedom, Ze nas pan doktor vedl k tomu, aby jsme spolu mluvili.
Aby jsme spolupracovali, smali se, plakali a sdélovali si vSechny své pocity, véetné mé Zeny.
Kdyz jsem se poprvé s LiduSkou bavil o tom co prijde, plakali jsme oba nékolik hodin. Citili

Jjsme, Ze se néco zménilo. Zmizelo to velké napéti a strnulost.””

Respondentka 4 uvadi: ,,Navstévovala jsem svého psychologa, za kterym jsem dojizdéla 35
km. Kubicka mi hlidala kamarddka. Ale bez antidepresiv a péce tohoto lékare vim, Ze bych to
nezvladla.”” Dale respondentka 4 pokracuje ,,Kdyz mi umrel syn a ja s nim sama cekala
V nemocnicnim pokoji, nez prijede miij manzel a synové, bylo mi velice zle. Rovnou odtud mé
manzel odvezl na psychiatrii. Zhroutila jsem se. Lécim se dodnes a léky beru stdle. Nevim, jestli

se nékdy uzdravim, ale bojuji. Mam jesté dva syny a ja musim byt silna pro né.”’
Respondentka 5 nic neuvadi o psychologovi.

Respondent 6 nic neuvadi o psychologovi.
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Tabulka 3 : Multidisciplinarni tym (Kategorie 2)

Koédy

Odpovédi

zdravotni sestra

R1 Sester si velice vazim

R2 Sestry byly mi andélé

R3 Sestry jsem mél rad

R4 Sestry byly fajn

R5 Sestry byly hodné

R6 Sestry udélaly, co mély, a jely

doktor

R1V doktorech jsem méla oporu

R2 Méla jsem pocit, Ze je zajimame

R3 Citil jsem velikou vdécnost za jejich
vizity

R4 Home Care neméla k dispozici
lékate

R5 NaSe spolupriace s obvodnim
lékafem nefungovala

R6 Obvodni lékaf mé Zeny je nas

kamarad

socialni pracovnik

R1 Vedla naSe kroky od samého
zacatku

R2 Citila jsem velikou vdé¢nost za jeji
pomoc

R3 Byla velkou pomoci pro déti

R4 Socialni pracovnici jsem k dispozici
neméla

R5 Ja vim, Ze ji v tymu nemaji

R6 Nenapadlo mé&, Ze by péce mohla mit

socialni pracovnici

Pecovatel

R1 Knam nejezdily, mné pomahala
rodina
R2 Nevim, co by jsme si bez nich pocali

R3 Védél jsem, ale nepoti‘eboval jsem

54




R4 Tato péce je nema
R5 Neméla jsem chut’ ani silu oslovovat
jeSté jinou organizaci

R6 Nic nezminuje

Psycholog R1 Dodaval mi silu, pak mi i léky
predepsal

R2 VSe mi hezky vysvétlil

R3 Vedl nas k tomu, abychom spolu
mluvili

R4 Jezdila jsem k psychologovi 35 km
daleko

R5 Nic o psychologovi neuvadi

R6 Nic o psychologovi neuvadi

Zdroj: vlastni

Péce (Kategorie 3)
Kod- Dorazit v ¢as

Respondentka 1 uvadi: ,,Vazila jsem si toho, ze sestry vzdy dorazily, jak rekly. Pamatuji si,
ze parkrat se stalo, Ze to nevyslo pfesné na stanovenou dobu. Ale to mi vedouci sestra zavolala,

vysvétlila divod zpozdéni.

Respondentka 2 tika: ,,Znovu vyjadruji tymu velké dik, za 1o, Ze vidy prijeli véas. Sestricky
byly piesné jak hodinky. Obdivovala jsem péci za to, Ze to méli tak hezky nastavené, Ze nds

nikdy nenechali cekat.”’

Respondent 3 uvadi: ,,Sestricky vidy dorazily vcéas. Pokud si dobre pamatuji, tak jednou nebo
dvakrdat mély zpozdeéni, ale to mivolali, Ze mdji potize s autem, Ze nemiizete nastartovat. Rikal

Jjsem si, Ze takhle v zimé to pro vas, pro dévcata, musi byt dost tézke.””

Respondentka 4 uvadi: ,,Vadilo mi, Ze sestry jezdi s dost velkym zpozdénim. I tii hodiny nebyl
problém. Dost mé to omezovalo. Nikdy jsem nevédéla, kdy viastné dorazi. Takze i treba

odbehnout si nakoupit byl problém.
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Respondentka 5 fika: ,,Byla jsem nazlobena z toho, zZe sestry skoro nikdy nepiisly vcéas astalo

se, Ze i vitbec. Jesteé se snazily tvrdit, ze jsme nebyli domluveni.””
Respondent 6 o presnosti nic neuvadi.
Ké6d — Pomoc s oSetFovanim

Respondentka 1 uvadi: ,,Péc¢i mi usnadnilo to, ze mé sestry naucily techniku, jak mdm
pecovat. Piisobi to jednoduse, ale kdyz mate umyt nehybného clovicka na posteli, tak zjistite, Ze
to neni vitbec zadna legrace. Velice tezky pro nas byl krok, kdyz musel Tomas dostat pleny,
protoze uz neudrzel moc¢ a stolici a vse slo do postele. Toma to psychicky tryznilo, z tohoto
duvod, mé to sestry ucily v obyviku na zemi. Ucily mé, jak mdam plenu nasadit, jak a s ¢im
oSetiit pokozku. Ucila jsem se tak obycejné véci, jak mam podat léky, kdyZ uz skoro nepolyka.
Jak mam nakrmit. Jak mdam spravné polohovat. Sestricky mi to opakovaly porad dokola, vedly

mé krok po kroku a ja se to diky tomu vSechno naucila.””

Respondentka 2 fika:: ,,U¢ily jste mé, jak mam pecovat, jak mdam piebalit, nakrmit. ObslouZit
v§echny pomiicky, véetné odbornych véci, tieba jak mam vyplachnou PMK. Udila jsem se i

podavat infuze.”’

Respondent 3 uvadi: ,,Citil jsem, Ze pro mé bylo diileZité, Ze mé sestry vedly krok po kroku,
naucily mé, jak mam provadeét hygienu, jak mam davat pleny a vse ostatni, co bylo potieba.
Bylo nam doporuceno, at Lidusku netrapime Zdadnymi dietami, jak bylo doporuceno
V nemocnici. At ji dame, to na co md chut, at uz k piti ¢i k jidlu. Déle respondent 3 zminuje:
Wvidel jsem, jak manzelka Liduska pookriala a téch par soust, co do sebe dostala, si vychutnala.
Tesil jsem se z toho jako maly kluk.”” Respondent 3 dale uvad:i ,, Pamatuji si, zZe jste prijela
celda od snéhu a Liduska vam rekla, Ze by taky chtéla jesté zazit ten pocit, kdyz na vas snézi.
Nevahala jste, druhy den jste privezla vozik, naucila jste nds, jak obléct, pFendat na vozik a
S lékarem jste domluvila chvilkovy pobyt na snéhu. No, bylo to silné, buleli jsme vsichni, i vy

sestri, ja vas videl.””

Respondentka 4 tika: ,, Jd méla strach z jehel, ale ten jsem nemusela prekonavat, protoze
injekcni léky jezdily podavat sestry. Jinak sestry u ranni aplikace jesté oSetrovaly otevieny
dekubitus. Ostatni péci jsem si délala sama a ucila jsem se sama za pochodu. Kdo si péci

nezkusi, tak vazné nemad tuseni, jak je to tezke.”’
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Respondentka 5 uvadi: ,, Citila jsem pocit zoufalstvi 7 té bezmoci, z toho, jak jsme odkdzdni
na pomoc sester. Ty jezdily na proplach PMK, ale ten se casto ucpaval, méli jsme s nim velké
trapeni. Prosedeéla jsem hodiny a hodiny u pritele a tu hadicku zmoulala a uvolnovala, aby se
neucpavala. To tak néjak fungovalo, ale o té hadicce se mi i zddlo, byla to ma nocni mura.

Sestry jeste jezdily na prevaz ran a pozdéji podavat infize.

Respondent 6 tika: ,,Sestry jezdily podavat injekcni léky a pomoc s hygienou. Pozdéji, kdyz
manzelka prestala prijimat tekutiny, tak jsme se domluvili s mym kamarddem lékarem, Ze
budou nasazeny infuze. Sestry je jezdily podavat. Ale nakonec se ma dcera prekonala a nechala

se to od naseho pritele lékaie naucit. TakZe jsme sestry potrebovaly minimalne.””
Kod- Dostatek ¢asu

Respondentka 1 uvadi: Ze mdte Cas, tak to jsem vnimala od samého zacdtku, a docela mé
to udivovalo. A prave to, Ze nikdo nékam nespéchal, nikdo se nedival po hodinkdch, nikdo
nervozné nepieslapoval. Tak to ve mné vyvoldvalo ten pocit, o kterém jsem uz mluvila. Ze

nikoho neotravuji, Ze vas to zajima. Ze vam na nds a na nasem Tomdskovi zalezi.””

Respondentka 2 tika: ,,Dostala jsem informaci od obvodniho lékare o domdci hospicové péci
Sdileni. Sdélil mi, Ze V této péci se nehraje o cas, ato bylo jedno z hlavnich kritérii pri vybéru
péce. Tim, ze byl manzel tak nemocny, tak byl velice pomaly. A ja jsem vazné nebyla zvedava

na to plnit néjaké normy a potykat se s nervoznimi sestrami, které musi letet hned dal.”’

Respondentka 2 dale tika: ,,Vnimala jsem, Ze tym nespéchd. Rdda jsem si se sestrami po péci
o manzela vypila ¢aj a popovidala si 0 tom, cO mé trdpi a co nds v blizké dobé éekd. Ani
netusite, jak je to pravé v téchto chvilich dilezité. No vidim, zZe se usmivate. Hm, jsem vazné

hloupa, asi tusite, Ze? Proto to délate. A délate to vyborne.””

Respondent 3 tika: ,, Ze zacdtku jsem si rikal, vSak to néjak vidycky vydriim a oni hned
odjedou, ale vy ne a ne. Postupné mi dochdzelo, jak moc je to pro nas dulezité. Jak je super, Ze
nechvdtdte, ze v klidu a pomalu Lidusku umyjeme, osetiime, nakrmime, dame léky a pak dame

Cajik a kavu. "’

Respondentka 4 tika: ,,Sestry mély dost fofry, byla zrovna doba dovolenych, takze jich bylo
malo. A i po dobu navstévy mély telefonaty od klientii, kde jsou tak dlouho. Musela jsem na né

dlouho cekat. Pak tady byly tricet minut a musely jet. Ji vim, Ze za to nemiizou, bylo mi jich
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docela lito. Slo vidét, e chvitaji. Coz mé taky mrzelo, byla jsem doma sama a vdzné jsem si

chtéla aspon chvilenku s nekym popovidat.””

Respondentka 5 uvadi: ,,Sestry nemély vitbec ¢as, parkrat se mi stalo, Ze postaly ve dverich a
chvili jsme si néco povedely, nechtély ani kavu ani caj. Tak uz jsem ji pozdeji viibec

nenabizela.”’

Respondent 6 se zminuje: ,,Nekdy mi piislo, e sestry chvataji, ale néjak jsem je nesledoval.””’
Dale respondent 6 uvadi: ,, Asi bych to resil, nenechal bych to tak, ale tim, Ze k nam chodil miij
kamarad IékaF, tak to nebylo potreba, ten u nas travil mnoho casu. Diky tomu jsme neméli

pocit, Ze nas nékdo odbyva, a mel nam kdo poradit.”’
Kéd- Pohotovost

Respondentka 1 uvadi: ,,Pohotovostni cislo pro nds bylo velkou podporou, kterou jsme
vyuzivali na 100% hlavne Vv terminalnim stadiu mého syna. Volala jsem p7i kazdém Tomaskovu
stenu, ve dne v noci. Manzel se jiz na mé za to zlobil, hadali jsme se kvitli tomu. Mél pocit, Ze
uz to prehanim a ze sestry obtézuji, az moc.”” Dale respondentka 1 tika: ,,Neméla jsem pocit,

Ze nékoho obtezuji. Setry prijely, byly milé a uklidnily mé. A Tomaskovi pomohly.””

Respondenta 2 se zminuje: ,,Po vstupu do péce jsem byla presvédcend, ze pohotovost budu
vyuzivat minimalné a pohotovostni cislo volat jen v pripadeé, zZe si nebudu vedeét rady. A pak to

rr

bylo najednou denné a pak i dvakrat. *~ Respondentka 2 dale uvadi: ,,Diky bohu za ni, at
jsem volala ve 23h. vecer nebo v 5h. rano, vzdy jste telefon vzali a vse mi vysvétlili, nebo jste
prosté dorazili. Vtu dobu mi to prislo samoziejmé, ale kdyz to nékomu vypravim, tak mi
dochazi, jak velké nasazeni mate. Mate déti, rodiny a vy jste kdykoliv nachystané jet pomoct,
pohladit, uklidnit. Mate vazné obdivuhodnou praci. I kdyz mij muz nemél bolesti, tak jen to

veédomi, Ze vas mam na telefonu, mé cinilo klidnéjsi. "’

Respondent 3 tika: ,, Nikdy se nestalo abych se nedovolal. Nikdy se mi nestalo, aby kdyz jsem

potreboval, sestry nedorazily.””

Respondentka 4 uvadi: ,,Neméla jsem pohotovostni ¢islo, méla jsem Cislo na ty dvé sestry, CO
K nam jezdily. Nékdy se mi podarilo dovolat, ale musela jsem dlouho cekat, nez dorazily. Ted

uz vim ,ze to asi nebylo tak dlouho, ale v téch chvilich mi to prislo jako vécnost.”’
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Respondentka 5 fika: ,,Home Care mi nedala Zdadné pohotovostni ¢islo, méla jsem pouze Cislo
na pani doktorku a jednu sestru. Ale ten den, kdy se zhorsil pritelitv zdravotni stav ve 21 h.

vecer, telefon nebraly. Citila jsem se zoufale a nevédeéla jsem, co ma delat.”’

Respondent 6 uvadi: ,,Méli jsme cislo na sestiicku, ale nemuseli jsme ji nikdy volat. Manzelka

neméla bolesti, a kdyz jsme néco potiebovali, tak jsme volali mému piiteli Iékaii.””
Kod- Pomiicky

Respondentka 1 uvadi: ,, Vuimala jsem dileZitost v doddni vSech pomiicek, o kterych jsem
ani nevédeéla, Ze existuji. Privezly jste polohovaci postel, vynosily, smontovaly. Oxygendtor na
podporu dychdani. Pumpu a linedrni davkovac. Prosté vse, aby bezpecné zajistili domaci pobyt
Tomaska.”” Dale respondentka 1 tika: ,, Prechdzel mé z toho zrak, méla jsem pocit, zZe se to
nikdy nenaucim ovladat, ale postupné mi vse ukazaly, poznamky napsaly a v pripadé nouze byyi

I4

na telefonu.’

Respondentka 2 tika: ,,Vysvetlili jste mi, jaké pomiicky mate. Dovezli jste a namontovali
postel. A naucili jste nds je vSechny pouZivat. Lépe se mi s pomiickami pecovalo. Bylo to pro

mé malinko lehci, diky té elektrické posteli jsem zvladala manipulaci s muzem lépe.””

Respondent 3 uvddi: ,,A kdyz jste dorazili se viema téma serepetickama, kapdatkama, posteli a
se v§im ostatnim, fakt jsem citil, e umite a vite, co potiebujeme.”” Respondent 3 dale uvadi:
wPecovalo se nam lépe a Zena méla vétsi komfort. To koupaci lizko je vazné luxusni. Ona se
vzdy rada koupala, takze kdyz se zmenilo to patlani hadrikem na posteli za koupani v liZku,

citila se lepe.”’
Respondentka 4 nic o pomickach neuvadi.

Respondentka 5 ftika: ,, Rikali, Ze maji pomiicky na piijceni, a kdyz nastala doba a ji
potiebovala pro manzela odsavacku, tak jsem tvrdé narazila.”” Respondentka 5 vzpomina
na situaci: ,,Mému priteli se Spatné dychalo, uz nedokdzal polykat a mél plnou pusu slin. Bylo
21h. vecer a ja se nedovolala sestie. Zaplat panbith mam kamaradku v nemocnici, volala jsem

Jji a ona byla tak hodna, ze to vyridila v nemocnici a dovezla ji.””

Respondent 6 uvadi: ,,Pomiicky jsme si zaFidili sami u jiné organizace.”’
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Tabulka 4 : Péce (Kategorie 3)

Koédy

Odpovédi

dorazit v ¢as

R1 Vazila jsem si toho, Ze dorazili, jak
rekli

R2 VSichni jste jezdili v ¢as

R3 Sestry jezdily v ¢as

R4 Sestry jezdily s dost velkym zpoZdénim
R5 Sestry skoro nikdy neprisly v ¢as a
nékdy i viibec

R6 Nic neuvadi

pomoc s oSetiFovanim

R1 Naudili mé, jak mam pecovat

R2 V§e mi ukazali

R3 Vedli mé krok po kroku, abych péci
zvladl

R4 Péci jsem se ucila sama za pochodu

R5 Citila se bezmocna ztoho, Ze je
odkazana na sestry

R6 Lékar (kamarad) dceru nauéil, co bylo

potieba

dostatek Casu

R1 Vas dostatek ¢asu jsem vnimala od
samého zacatku

R2 Vnimala jsem, Ze tym nespécha

R3 Sestry k nam jezdily 4krat denné, takZe
byly u nas skoro porad

R4 Sestry chvataly, mrzelo mé to, citila
jsem se na to sama

R5 Nemély ¢as viibec, kavu i ¢aj vidy
odmitly a jely

R6 Zaznamenal jsem, Ze dost chvataji
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Pohotovost

Rl Pro mé a mou rodinu bylo
pohotovostni ¢islo velkou oporou

R2 Byla jsem rada, Ze vas mam na telefonu
R3 Nikdy se mi nestalo, abych se nedovolal
R4 Neméla jsem Zadné pohotovostni Cislo
R5 Home Care mi nedala Zzadné
pohotovostni ¢islo

R6 Nepotiebovali jsme pohotovostni ¢islo

Pomicky

R1 Dovezly vSe, aby zajistily bezpe¢nou
péci

R2 Bylo skvélé, Ze dovezly vSe co bylo
poti‘eba

R3 Zena méla diky pomiickim veétsi
komfort

R4 O pomiickach nic neuvadi

R5 KdyzZ jsem potiebovala odsavacku tak
ji neméli

R6 Pomiicky jsme si zafridili sami u jiné

organizace

Zdroj: vlastni
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Tabulka 5 : Porovnani odpovédi respondentti

Care
Kategorie 1 kod- Byt doma

Domaci hospicova péce Sdileni

V péci domaci hospicové péce Sdileni a Home

Home Care

R1 Tomik chtél za kazdou cenu domu
R2 Manzel nechtél o nemocnici ani slyset
R3 Manzelka méla za ty roky nemocnice uz

plné zuby, chtéla byt doma s détmi

R4 Pritel chtél byt doma
R5 Kubik nechtél do nemocnice
R6 Neptemyslel nad tim, to jeho dcera si stala

za tim, ze bude manzelka doma.

Zde se vsSichni respondenti 1,2,3 shoduji.

Vsichni nevylécitelné nemocni chtéli byt

Zde se vsichni respondenti 4,5,6 shoduji.

Vsichni nevylécitelné nemocni chtéli byt

doma. doma.
Kategorie 1 kod — Spokojenost
Domaci hospicova péce Sdileni Home Care

R1 Citila se velice spokojena
R2 Byla jsem s péci spokojena
R3 Cely vas tym mi moc pomohl, postavil

m¢é na nohy

R4 — Nebyla jsem spokojena s péci Home
Care

R5 S Home Care jsme nem¢li dobré
zkusenosti

R6 J4 jsem se sestram vyhybal

Respondenti 1,2,3 byli spokojeni s domaci

hospicovou péci Sdileni.

Respondenti 4,5,6 se necitili spokojeni s péci

Home Care.
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Kategorie 1 kod- Klid

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Pracujete systematicky, bez chaosu a
S uplnym klidem

R2 Klobouk dolil pied vasim klidem a
prehledem

R3 TiSe a v klidu jste radili, co mame délat

R4 Sestry byly milé, ale bylo vidét neklid
R5 Snazila se zachovat klid, ale neslo ji to

R6 se nevyjadril

Respondenti 1,2,3 zaznamenali v praci tymu
klid.

Respondenti 4,5 uvadi neklid a respondent 6

se nevyjadiil.

Kategorie 1 kod- Strach

Doméci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Naskakovala mi husi kiize, jen kdyz to
slovo, hospic, n€kdo vyiknul

R2 M¢la jsem strasny strach, uvédomovala
jsem si, Ze je to definitivni

R3 Bal se

R4 Mg¢la jsem pocit, Ze jsem na to sama na
ten nepopsatelny strach
R5 Jen se strachem cekate, co bude dal

R6 Strach mi podlamoval kolena

Respondenti 1,2,3 citili strach na zacatku

péce.

Respondenti 4,5,6 citili strach po dobu celé

péce.
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Kategorie 1 kod- Bolest

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Aby Tomik netrpé¢l, to pro me¢ byla
priorita

R2 Jen to védomi, ze vas mam na telefonu,
m¢ ¢inilo klidnéjsi.

R3 A hlavng, coz bylo pro mé nejdilezitéjsi,

ze jste nedopustily, aby méla bolest

R4 Koukat na to, jak se Kubik krouti bolesti,
bylo to nejhorsi, co mé mohlo potkat.

RS Jeste, ze nemél bolesti, to by jsem vazné
musela volat sanitku

R6 Zena fyzické bolesti neméla

Respondentka 1 a respondent 3 uvadi, ze tym
se postaral o bolesti, jejich nevylécitelné
nemocni bolesti netrpéli. Respondentka 3
potize s bolesti neuvadéla, ale to, Ze ma tym

po boku a na telefonu, ji ¢inilo klidné&jsi.

Respondentka 4 uvadéla velké potize
s bolesti. Respondentka 5 bolesti neuvadi, ale
je presvédcena, Ze kdyby byly, tak by musela
volat sanitku, protoze by se sestrdm
nedovolala. Respondent 5 fyzické bolesti
neuvadi, ale zminuje se o bolestech duse,

které mél on 1 jeho Zena.

Kategorie 1 kdd- Ocekavani

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1Sluzba splnila v§e, co mohla
R2 M¢ ocekavani bylo naplnéno

R3 Predcily mé ocekavani

R4 Nebylo splnéno mé ocekavani
R5 Nesplnily mé ocekavani

R6 Nemél jsem zadné ocekavani

Respondent 1,2,3 uvadi, ze jejich ocekavani

bylo naplnéno.

Respondentka 4,5 uvadi, ze jejich o¢ekavani
nebylo naplnéno. Respondent 6 nemél zadné

oc¢ekavani.
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Kategorie 2 kéd- Zdravotni sestra

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Sestry byly bajecné
R2 Sestry byly vazné skvélé, byly to mi
and¢lé

R3 Sestry jsem mél rad, straSn€¢ mi pomohly

R4 Sestry byly fajn
R5 Sestry byly hodné
R6 Sestry udélaly, co mély, a jely

Respondenti 1,2,3 uvadi, ze sestry byly
bajecné, skvélé. Méeli v sestrach velkou
oporu, vnimali je jako velkou pomoc. Stali se
Z nich ¢lenové jejich rodiny. I po umrti jsou
stale v kontaktu, respondenti je vzdy radi

vidi, je to pro né dulezité.

Respondenti 4,5,6 uvadi, ze sestry byly fajn,
hodné a ze ud¢laly, co mély a jely. Vnimali
je také, jako pomoc, bez které by to nezvladli.

Po timrti nejsou jiz se sestrami v kontaktu.

Kategorie 2 kod- Lékar

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Citila jsem velikou oporu
R2 Méla jsem pocit, Ze nikoho neotravuju
R3 Citil jsem velikou vdénost za jejich

vizity

R4 Home Care neméla k dispozici lékate
R5 Nase spoluprace s obvodnim Iékafem
nefungovala

R6 Obvodni lékat mé Zeny nam pomahal

Respondenti 1,2,3 se citili jist&jsi a klidné;jsi,

ze jsou pod dozorem lékafte.

Respondenti 4,5,6 neméli k dispozici 1€kate,
pouze obvodni lékafe svych nevylécitelné
nemocnych. Respondentka 4 citila nejistotu,
respondentka 5 se citila zoufale a bezmocné,
lékatka se do rodiny nedostavovala, kdyZ ji
potiebovali.

Respondent 5 byl s pé¢i obvodniho 1ékaie

spokojeny, byl to rodinny pfitel.
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Kategorie 2 kéd- Socialni pracovnice

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Vedla nase kroky od samého zacatku
R2 Citila jsem velikou vdécnost za jeji
pomoc

R3 Byla velkou pomoci pro déti

R4 Socialni pracovnici jsem k dispozici
neméla

RS Ja vim, Ze ji v tymu nemaji

R6 Nenapadlo mé, Zze by péfe mohla mit

socialni pracovnici

Respondenti 1,23  vnimali  socialni

pracovnici jako velky piinos, vedla jejich

Respondenti 4,5,6 uvadi, ze by urcité tento

druh péce ocenili, ale tato sluzba ji neméla

kroky, pomohla vyfidit potfebné nalezitosti. | k dispozici.
Respondent 3 vnimal hlavné pomoc s détmi.

Kategorie 2 kdd- Pecovatel

Domaci hospicova péce Sdileni Home Care

R1 K nam nejezdily, bylo ndm to nabidnuto
R2 Nevim, co by jsme si bez nich pocali

R3 Védél jsem, ale nepotieboval jsem

R4 Tato péce je nema
R5 Citila jsem se vyCerpana

R6 Nic nezmituje

Respondent 1,3 o moZnosti pomoci

pecovatell védeli, ale z divodu pomoci
Siroké rodiny tuto pé€i nepotiebovali.
Respondentka 2 si byla v€doma, Ze by péci
kdyz

sama bez =zastoupeni pecCovatell,

musela do prace, nezvladla.

Respondentka 4 nevédéla, ze druh této péce
existuje, tudiZ ani nevi, ¢i by je pottebovala,
nepfemyslela nad tim. Respondent 6 nevédél
o moznosti peCovatelek. Respondentka 4
veédéla, ze peCovatelé jsou a s ¢im mohou
pomoct, ale neméla silu oslovit jesté jinou

organizaci.
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Kategorie 2 kod- Psycholog

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Dodaval mi silu, pak mi 1 1éky piedepsal
R2 Vse mi hezky vysvétlil
R3 Vedl nas k tomu, abychom v rodiné vic

komunikovali

R4 Jezdila jsem k psychologovi 35 km
daleko
R5 Nic o psychologovi neuvadi

R6 Nic o psychologovi neuvadi

Respondenti 1,23  wvyuzili  pomoci

psychologa a zaznamenavali ji velice kladné.

Respondentka 4 si sama uvédomovala, ze
tuto pomoc poticbuje, sama si to zafidila a
jezdila k nému. Respondenty 5,6 vibec tato

moznost nenapadla.

Kategorie 3 kod- Dorazit v Cas

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Vazila jsem si toho, Ze dorazili, jak tekli
R2 Vsichni jezdili véas

R3 Sestry jezdily v¢as

R4 Sestry jezdily s dost velkym zpozdénim
R5 Sestry skoro nikdy nepftisly vCas a nékdy
1 vitbec

R6 Nic neuvadi

Respondenti 1,2,3 citili spokojenost. S

piesnosti dojezdu na stanovené navstévy.
Nikdy se jim nestalo, aby tym nedorazil tak,

jak bylo naplanovéano.

Respondenti 4, 5 byli velice nespokojeni
S pozdnimi dojezdy na stanovené navstévy.
Velice to respondenty omezovalo. Nekdy se
stalo, ze nepfijeli viibec. Respondent 6 toto

téma odmitl komentovat.
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Kategorie 3 kod- Pomoc s oSetifovanim

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Sestry mé naucily, jak mam pecovat

R2 Sestry mi vSe ukazaly a naucily mé¢, jak
mam pecovat

R3 Sestry m¢ vedly krok po kroku, abych

péci zvladl

R4 Péc¢i jsem se ucila sama za pochodu

RS5 Citila se bezmocna z toho, Ze je odkazana
na sestry

R6 Lékat (kamarad) dceru naucil, co bylo

potieba

Respondenti 1,2,3 byli v péci postupné

zauceni. Vnimali, Ze diky tomu bylo
pecovani lehci, protoze netapali a védéli, co

a jak maji délat.

Respondenti 4,5 se ucili sami za pochodu,
citili se sami a zcela odkdzani na sestry.

Respondent 6 nevnimal tuto pomoc od sester,

ale od svého pritele 1ékare.

Kategorie 3 kod- Dostatek Casu

Domaci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Dostatek Casu jsem vnimala od samého
zacatku

R2 Vnimala jsem, Ze tym nespécha.

R3 Sestry k nam jezdily 4krat denng, takze

byly u nas skoro potad

R4 Sestry chvataly, mrzelo mé to
RS Sestry nemély ¢as viibec

R6 Zaznamenal jsem, Ze dost chvataji

Respondenti 1,2,3 vnimali dostatek ¢asu od

celého tymu.

Respondenti 4,5,6 wvnimali ze sester

nedostatek ¢asu.

68




Kategorie 3 kod- Pohotovost

Domaci hospicova péce Sdileni Home Care

R1 Pro mé¢ a mou rodinu bylo pohotovostni
¢islo velkou oporou
R2 Byla jsem rada, ze vas mam na telefonu

R3 Nikdy se mi nestalo, ze bych se nedovolal

R4 Neméla jsem zadné pohotovostni Cislo
RS Home Care mi nedala zadné pohotovostni
¢islo

R6 Nepotiebovali jsme pohotovostni Cislo

Respondenti 1,2,3 méli VvV pohotovostnim
Cisle velikou pomoc, citili oporu, vétsi
jistotu. Nikdy se jim nestalo, ze by se

nedovolali.

Respondenti 4,5,6 neméli pohotovostni ¢islo,
m¢éli ¢islo na jednotlivé sestry a na obvodni

lékare. Stalo se Casto, Ze se jim nedovolali.

Kategorie 3 kod- Pomucky

Doméci hospicova péce Sdileni

Home Care

R1 Sestry dovezly vse, aby zajistily bezpeci
Tomaska
R2 Sestry vSe dovezly a namontovaly

R3 Zena méla diky pomiickam vétsi komfort

R4 O pomiickéch nic neuvadi

R5 Sestry fikaly, Ze pomilcky maji a kdyz
jsem potiebovala odsavacku, tak ji nemély
R6 Pomicky jsme si zafidili sami u jiné

organizace

Respondenti 1,2,3 si zajiSténi pomucek az
domt velice chvalili. Byli edukovani o jejich

pouzivani. Vnimali uleh¢eni péce.

Respondenti  4,5,6 neméli k dispozici

pomucky od této sluzby.

Zdroj: vlastni
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4.2 Diskuze

Haskovcova (2002) uvadi, ze historicky vzato peCovala o nemocné a umirajici rodina, tudiz
péce o tézce nemocné a umirajici byla prevazné laicka. Dale se zmifiuje, Zze umirani doma mélo
po staleti stejny scénai. Kazdy védel, jaka je jeho role, a vétSina zucastnénych pfijimala roli
pecujiciho se zna¢nou davkou samoziejmosti. I nemocny védél, co se bude dit, az ptijde jeho
hodinka. Dle Dostalové (2011) z generace na generaci piechazela nejen zkusenost, jak pecovat,
ale také prozitek, co je to umirani a smrt zblizka. Déle autorka uvadi, ze smrt jako fenomén
vypadla z bézného pole socialni pozornosti lidi vSech vékovych skupin a socialnich roli. Dle
Kutnohorské (2009) laiky uklidniuje tvrzeni, ze umirajicim je v naru¢i profesionalt 1épe, a proto
umirani a smrt se diskrétné odsouvaji mimo nasi pozornost. Dle Munzarové (2005) dochazi
k mohutnym hnutim s novou orientaci, s bojem za skute¢né dobrou a dustojnou smrt, k hnutim
hospicovym. Myslenka paliativni péce se dle Buzgové (2015) zacala rozvijet az po roce 1989,
a to zejména formou lizkové hospicové péce. V poslednich nékolika letech dochazi k rozvoji
mobilnich domdcich hospict. Dle Vyro¢ni zpravy Sdileni (2014) v roce 2010 vznikla doméci
hospicova péce Sdileni v Tel¢i. Sluzba Home Care dle Svobodové (2013) v roce 1990 a soucasti
této péce je 1 péce hospicova. Dle Slamy (2007) domaci hospicova péce je specializovanou
péci v domacim prostiedi pacienta. Dle Andryska, et al (2011) mobilni hospic pracuje s nadé&ji,
nabizi ¢as pro nemocného a jeho blizké a pocit, Ze bylo udélano v§echno, co udélano byt mohlo.
Dle Skaly (2011) je péce o umirajiciho narocna a klade na sily rodiny a vztahy veliké naroky.
Casto jsou to pravé tyto naroky, které v nas probudi potiebu pomoci blizkému. Autor dale
uvadi, ze pokud dokdazeme pomoci, pfinese nam to radost a vdéénost a pomize nam to prekonat

tézké obdobi zarmutku, které pfijde po smrti.

Cilem mé diplomové prace je identifikovat vnimani potiebnosti hospicové péce na Telésku

rodinnymi prisluSniky nevylécitelné nemocnych.

Ve svém vyzkumu jsem zjistila, ze jednou z nejvétSich potieb nemocného ¢lovéka je potieba
byt ve svém domacim prostredi, protoze zde se citi v bezpeci a je tam, kde to ma rad. VSichni
osloveni respondenti Se shodli na tom, ze jejich nevylécitelné nemocni chtéli zistat doma, az
do uplného konce. A to bez rozdilu ¢i byli v péci Sdileni nebo Home Care. Dle Andryska et al
(2011) nemocny ¢lovek potiebuje na konci svého Zivota ty, kteti mu rozumé;ji, maji ho radi a

pomahaji mu zvladat izkostné stavy zplisobené jeho nemoci. Dale autor uvadi, Ze v bezpeci
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svého domova se 1épe vyrovnava se svou neodvratnou blizkosti smrti, se svym zarmutkem a

svou bolesti.
Pro rodiny a jejich nevyléciteln¢ nemocné je jednim z dilezitych aspektd nemit bolest.

Dle Bonnie, et al (2006) nadorova bolest ma specificky charakter, ktery je dan biologickou
podstatou. Dale autorka uvadi, ze bolest jiz postrada fyziologickou signalni roli. Je to stav, kdy
trvani bolesti piesahuje ¢asovy ramec. Dle Haskovcové (2002) chronicka bolest atakuje zivot
jedince, zpusobuje jeho utrpeni, ma rozmér existencionalni a socialni, lze fici, Ze devastuje
kvalitu Zivota.

VSsichni osloveni respondenti domaci hospicové péce Sdileni byli vdééni za to, Ze tym bolest
sledoval, nastavoval a ladil, aby bolest nebyla. Rodiny se citily s tymem v zadech v bezpeci.
Lékati domaci hospicové péce jsou ve spolupraci s ambulanci bolesti, zde individualné klienty
konzultuj a tento postup byl pro oslovené respondenty ditkazem profesionality. Dle Pelikanové
et al (2012) je potieba k 1é€bé bolesti pfistupovat individualné ke vztahu k pacientovi a jeho
stavu a co nejrychleji zahajit komplexni 1écbu. Dale autorka uvadi, Ze je velmi dilezité mit
zakladni bolesti pod kontrolou. A zmifuje, Ze v Ceské republice trpi 30 %-90% onkologickych
pacientil prilomovou bolesti.

Respondenti v péci Home Care se potkali s priillomovou bolesti a ti, co nepotkali, byli
piesvédceni, Ze 1 kdyby tato bolest nastala, tak by ji tato péCe nezvladla.

Dle Bonnie et al (2006) je prave bolest, ktera velmi ovliviiuje pecujici pii vybéru, jestli nechat
svého blizkého v domdcim prostfedi, ¢i nemocni¢ni péci. Autorka dale uvadi, Ze nahani
pedujicim i nemocnému strach a pocit, Ze to doma nezvladnou. Dle Ri¢ana (2004) je k
zabezpeceni chronickych bolesti zapotiebi vysoce profesionalni odborniky z ambulance
bolesti.

A prave strach a obava je jednim z rozhodujicich kritérii, které stavi rodinu do dilematu ¢i
pecovat doma, nebo vSe nechat na nemocnici. Dle mého vyzkumu vSechny oslovené
respondenty Sdileni i oslovené respondenty Homa Care piepadal strach a obavy, ¢i tento
nelehky kol zvladnou. Ale ptéani jejich nevylécitelné nemocného byt doma je motivovalo
nepnout vSechny sily.

Dle Tomese (2015) prave paliativni ptistup a pokryti vSech problémii, které se v peCovani o
nevylécitelné nemocného vyskytuji, zvladne spravné sestaveny multidisciplinarni tym, ktery je
schopen roding zajistit bio-psycho-socio- spiritudlni potfeby.

Funkce multidisciplinarniho tymu je neopomenutelna. Domaci hospicova péce Sdileni,

0.p.s., multidisciplinarnim tymem disponuje, ma k dispozici Iékate, zdravotni sestry, socialni
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pracovnici, pecovatele, psychologa i duchovniho. VSichni osloveni respondenti vnimali smysl
a potfebnost kazdé profese.

V lékarich méli jistotu a profesionalni zaruku, Ze je vSe zajisténo. Ve zdravotnich sestrach
méli oporu, staly se znich soucasti jejich rodin. Zdravotni sestry byly respondenty
zaznamenany velice kladné, a to vyrazy ,,skvélé, bajecné, andélé, zlatem by vas méli platit,
klobouk dolt.”". Socialni pracovnice u vSech respondenti byla velkou pomoci a radcem
Vv zajisténi vSech potfebnych nalezitosti. Profese pefovatel je nejvice potieba v roding, kde je
malo pecujicich. V roding, kde je silna a pocetna rodina, nenalézaji uplatnéni. Ale tam, kde je
nedostatek rodinnych pfislusnikd, je pecCovatel velmi dulezity. Péce psychologa budi
v rodinach respekt a zdrahani, ale postupem Casu a vaznosti situace svlij postoj zmeéni a vidi
Vv ni svou davku pomoci. Respondenti maji pocit, Ze nékoho zajimaji, ze jejich potize nikoho
neobtézuji, protoZze zde maji svlij prostor, vSe vypovidat, vybrecet se a sdilet svou bolest a
trapeni. Osloveni respondenti nevyuzili péce duchovniho.

Z toho vyplyva, Ze osloveni respondenti v péci Sdileni situaci s touto péci zvladli a své blizké
vsichni osloveni respondenti doprovodili doma.

Markova (2010) uvadi, tyto tymy jsou schopné vytesit v domécim prostfedi vSechny mozné
nastalé situace spojené s koncem Zivota. Dale uvadi, Ze tim je mozné splnit piani nemocného
zemfit doma pfi zachovani vysokého standardu medicinského 1 oSetfovatelského. Dale se tato
autorka zmifluje o tom, Ze na personal klade domaci paliativni péce zcela specifické naroky tim,
ze prichazeji do vlastniho prostiedi nemocného, stavaji se soucasti zivota celé rodiny. Museji
umét rychle a zodpovédné zhodnotit a zasahnout ve sloZzitych situacich, museji unést smutek a
bolest pacienta i rodiny.

Dale respondenti poukazuji a vnimaji velkou oporu v podpoie truchleni. Radi se s tymem
setkdvaji, vzpominaji a vZdy se na né tési. Mlynkova (2010) uvadi, nedilnou soucasti této praxe
je doprovazeni rodiny nemocného v obdobi nemoci a podpora pozistalych v dobé truchleni.
Dle Slezakové, et al (2007) nekteré agentury doméci péce se pokousi rozsitit svou nabidku o
domaci paliativni péci.

Sluzba Home Care Tel¢ rozsitila svou nabidku sluzeb o hospicovou péci, ale nedisponuje
multidisciplinarnim tymem. Dle Markové (2010) musi byt tym paliativni pée vzdycky
multidisciplinarni. Autorka dale uvadi, ze jedin€ v takovém tymu mize byt skute¢né zachovana
dastojnost pacienta a mohou byt individudlné feSeny vSechny obtize nemocného a jeho
blizkych. VSichni osloveni respondenti byli v pé¢i zdravotnich sester, o kterych si mysli, ze
jsou ,,fajn, hodné, milé”’, ale ze udélaly co mély a hned jely. Vnimali, Ze tyto sestry nejsou na

tyto situace zcela ptipravené. Dle Vorlicka (2004) se progrese zakladniho onemocnéni ¢asto
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dramaticky méni k horSimu a nartsta potfeba kvalifikované sily. Dale autor uvadi, ze se
objevuji nové symptomy, méni se jejich charakter a intenzita. Dle Ri¢ana (2004) nékdy dochazi
k vyCerpani rodiny. Dale autor uvadi, ze pravé nedostatecné zvladnuti téchto kritickych
momentt byva diivodem zbytecnych hospitalizaci a velké frustrace pro pacienta a jeho rodinu.

Respondenti poukazuji na to, ze se citili zoufali a osamoceni. Neméli s kym sdilet svou bolest,
své trapeni. Mnohdy si nevédéli rady, takze museli zavolat zachranku, a to zptisobovalo velky
stres pro pacienta a celou rodinu.

Sluzba Home Care spolupracuje s obvodnimi lékari, zde méli respondenti pocit, Ze to
nefunguje. Lékai se nedostavoval na kontroly z divodu své pietizenosti, ¢i si nevédél rady z
divodu své nedostateéné odbornosti v tomto druhu péce. Tome§ (2015) uvadi, Ze praveé
nedostate¢nd kvalifikace obvodnich 1ékatii vede k nedostate¢nému rozvoji této sluzby. Pro
obvodni 1ékate je jednodussi rodiné€ fict, ze péce o tak té€Zce nemocného v domacim prostiedi
je nemozna. Dle Markové (2010) v nasi zemi neni dobra Groven znalosti praktickych Iékait o
1€¢bé bolesti a dalsich symptomt spojenych s terminalnim onemocnénim. Vorli¢ek (2004) tika,
nejednou dochazi k situacim, které vyzaduji rychlé rozhodnuti a intervence lékatre. To je
z organizacniho hlediska dost slozity ukol, zvlasté v mimopracovni dobu. Respondenti uvade¢li,
ze mit 1ékate k dispozici, jako soucast sluzby, by velice uvitali. Socialni pracovnice té¢z nebyla
soucasti sluzby Home Care, respondenti si vSechny informace museli vyhledat sami. Vse si s
vypétim vsech sil, kdy chtéli byt se svymi blizkymi, museli obstarat sami, nebo je téZka situace
donutila tyto véci nefesit. Osloveni respondenti netusili, Ze by mohla byt souc¢ésti této péce
socialni pracovnice. Pomoc by ur¢ité vyuzili a velice ji postradali. Soucasti této sluzby neni ani
psycholog. Oslovena respondentka dojizdéla k psychologovi mimo své bydlisté, ostatni jsou
presvédCeni, Ze tuto pomoc nepotiebovali. Duchovni sluzbu si Klienti zarizovali sami.
Pecovatele také tato sluzba nema k dispozici, respondentka uvadéla, ze jiz neméla silu
oslovovat dal§i organizaci. Ostatni uvadéli, ze peCovatele nepotfebovali. VSichni osloveni
respondenti o péci o poziistalé nic neuvadéli, neprobiha jiz Zadny kontakt mezi respondenty a
sluzbou Home Care. Dle Ludacové (2011) je poradenstvi vhodna forma pomoci poziistalym
¢lenim rodiny pii adaptaci na ztratu jejich blizké osoby, na niz reaguji nekomplikovanym
truchlenim. Déle autorka uvadi, Ze osoba poradce naslouchd pozistalému a komunikuje s nim.
V paliativni péci pacienti a jejich pfibuzni vétSinou nehledaji formalni poradenstvi, ale chtéji si
promluvit o své situaci se svymi profesiondlnimi pecCovateli.

Dulezité pro vSechny respondenty byl dostatek ¢asu. Osloveni respondenti domaci hospicové
péce Sdileni zaznamenali, Ze personal nechvata, vypije si s nimi kavu, ¢aj a u toho je vyslechne,

utési, povzbudi. Déle pozitivné vnimali piesnost pfijezdu na domluvenych navstévach. Dle
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Tomese (2015) domaci hospicova péce neni hrazena zdravotni pojisStovnou, neni legislativné
zakotvena. Dale autor zmifuje, Ze tato uskali jsou kompenzovéana svobodnym nastavenim péce,
dle potieb pacienti a jeho rodiny.

VSsichni osloveni respondenti sluzby Home Care vnimali z personalu nedostatek casu,
nervozitu sester, zvonici telefony od ostatnich klientli. Dale negativné vnimali velké neptesnosti
ptijezdu na domluvené navstévy, dokonce respondenti uvedli, Ze nedorazili viibec. Dle Tomese
(2015) oSetiujici 1ékat zhodnoti zdravotni stav klienta a jeho socidlniho prostfedi, a pro
vybranou agenturou vystavi poukaz na odbornost 925 na tiskopis 06. Déle uvadi, Ze zde uvede
ptislusny typ navstévy. Existuji 4 typy navstév, které se 1isi Casovym rozsahem- 15,20,45,60
minut. Dale zmifnuje, Ze pokud toto nesta¢i, byl zaveden signalni koéd péce o umirajiciho
¢loveka, pti ni mize byt prekrocen denni limit 3 oSetfovaci hodiny za den.

Vorlicek (2004) uvadi, pokud maji byt slozité situace doma zvladnuty, je potieba, aby byla
sestra k dispozici 7dni v tydnu, 24hodin denné.

Z mého vyzkumu vyplyva, ze doméaci hospicova péce Sdileni ma pohotovostni ¢islo, na kterém
je k dispozici sestra 7dni v tydnu, 24hodin denné. Vsichni respondenti vnimali, Ze jim toto
¢islo davalo pocit klidu a jistoty. M¢li mensi strach a tykalo se to 1 nevylécitelné nemocnych.
Respondentiim domaci hospicové péce Sdileni se nikdy nestalo, ze se nedovolali. At volali
rano, vecer, v noci, vzdy byla sestra k dispozici poradit po telefonu nebo piijet. VSichni
respondenti vnimali velké nasazeni celého tymu.

Sluzba Home Care Vv ramci domaci hospicové péce poskytuje 24/7 dostupnost sester.
Vsichni osloveni respondenti obdrzeli ¢islo na sestry dané péce. Cisel bylo vice, ne jedno
univerzalni, coz u klientd vyvolavalo zmatek. Nevédeli, kdy které cislo mohou volat.
Respondenti uvadéli, Ze se nékdy nemohli dovolat, a kdyzZ se dovolali, ¢ekali dlouho, nez sestra
pfijede. Zcela nevnimali velkou pomoc v telefonu, spise uvadi vztek, zoufalstvi z toho, zZe se
nedovolali. Byli nuceni bud’ zavolat zachranku, nebo sehnat pomoc v jiné organizaci, nebo
pozadat o pomoc své znamé ze zdravotnich oborti. Home Care sluzba nedoprovodila Zadného
nemocného u oslovenych respondentii.

Dale Vorlicek (2004) uvadi, ze nedilnou soucasti K zajisténi kvalitnich sluzeb by méla byt
moznost zapijéeni kompenzacnich pomiicek, napt. berle, vozik, toaletni sedacka, choditka,
plenkové kalhotky, stomické pomticky, infizni pumpy, koncentratory kysliku.

Domaci hospicova péce Sdileni ma k dispozici ptujcovnu kompenzacnich pomiicek.
Respondenti vnimali pomticky a nauceni s nimi jako velkou pomoc vV jejich péci. VSichni
osloveni respondenti vyuzili moznosti zaptij¢eni kompenzacnich pomicek a vSichni byli s

dovezenim pomutcek domu spokojeni. M¢li pocit, ze jsou v rukou odbornikii. Osloveny
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respondent poukazuje na to, Ze pokud si nevédél rady, stacilo zavolat a v§e mu bylo znovu
ukazano a vysvétleno. Dle Ludacové (2011) pajc¢ovani kompenzacnich a rehabilitaénich
pomucek zkvalitiiuje zivot klientd.

Home Care uvadi na svych internetovych strankach, ze ma k dispozici vSechny kompenza¢ni
pomiicky. Respondenti této sluzby neméli ptijcené pomiicky od Home Car, pomucku si bud’
zajistili u jiné organizace, nebo od svych znamych.

VSichni osloveni respondenti v péc¢i Sdileni prosli zkusenosti, kdy si nevédéli s nécim rady.
VSsichni uvadéli pomoc pii nauceni nasazeni pleny dospélému ¢loveéku, pii péci 0 pokozku a pii
ukazce hygieny. Rodinni ptislu$nici byli edukovani i v odbornych vécech, jako napf. podani
infuze, péce o PMK. VSichni osloveni respondenti Home Care uvadéli, ze se vse ucili za
pochodu sami s pomoci svych znamych. Péce se jim zdala té€Zka a vyCerpavala je, Casto se citili
sami a vyvolavalo to v nich bezmoc a odkazanost na sestry.

Z mého vyzkumu vyplyva, Ze osloveni respondenti domaci péce Sdileni i péce Home Care

v Tel¢i vnimaji, i pFes nékteré nedostatky, poti‘ebnost domaci hospicové péce.

VO 1: Vnimaji rodinni pfislusnici hospicovou péci jako potiebnou?

Vsichni osloveni respondenti domaci hospicové péce Sdileni uvadeéli, ze se pro né stala péce
diky této pomoci jednodussi. Byli s pé¢i spokojeni a bylo naplnéno jejich ocekavani, ve smyslu
profesionalni pomoci. Ocetniovali klidny, trpélivy a lidsky pfistup. Poukazovali na velkou
empatii a velké nasazeni celého tymu.

Vsichni osloveni respondenti uvadéli nespokojenost s pé¢i Home Care, nebylo naplnéno
jejich ocekavani, ve smyslu profesionalni pomoci. Respondenti této péce poukazovali na velké
nedostatky, ale i pfesto vSechno jsou si védomi, Ze to byla pomoc, bez které by péci doma
nezvladli. Rodinni prislus$nici vnimaji domaci hospicovou péci jako potiebnou. Bez domaci
hospicové péce by jejich blizky nemohl ztstat doma bud’ do poslednich dnti nebo do tplného
zavéru svého Zivota.

Dale bylo zjisténo, Ze pokud neni sestaveny multidisciplinarni tym, tak odhodlani rodiny, kvili
symptomum, které¢ nevylécitelné nemocné provazeji, se mize zménit. Nejsou schopni tuto

péci zvladnout bez odborné zdravotnické pomoci.

VO 2: Vnimaji rodinni pfislusnici urcité prvky rozdilu v poskytovani domaci hospicové péce v

porovnanim s pé¢i Home Care?
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V mém vyzkumu bylo zjiSténo, ze rodinni ptislusSnici vnimaji prvky rozdilu v poskytovani
domaci hospicové péce s porovnanim Home Care. VSichni osloveni respondenti domaci
hospicové péce Sdileni doprovodili své blizké v domacim prosti‘edi. Osloveni respondenti
péce Home Care nedoprovodili své blizké. Rodinni ptislu$nici doméaci hospicové péce Sdileni
méli po boku multidisciplinarni tym sloZzeny ze sester, socialni pracovnice, lékare,
psychologa, pecovatelti, duchovniho. Sestry byly k dispozici 24/7 v tydnu a drzely pohotovost
na telefonu. Zadnému rodinnému piislusnikovi se nestalo, aby se na pohotovostni &islo
nedovolal. Vzdy, kdyz potiebovali, sestry dorazily v jakoukoliv hodinu. Lékafi a psychologové
zabezpecovali profesionalni 1ékatskou péci. Pecovatelé zastupovali rodinné piisluSniky v péci.
Rodinni ptislusnici vnimali, Ze jsou v rukou odbornikti. Rodinni ptislusnici Home Care neméli
k dispozici multidisciplinarni tym, pouze zdravotni sestry ve spolupraci s obvodnim 1ékafem.
Zde respondenti poukazali na Spatnou spolupraci obvodnich 1ékaii. Na zac¢atku péce jim bylo
sdéleno, Ze sestry drzi pohotovost 24/7 v tydnu, ale rodinni pfislusnici udavali, ze se sestram
nékdy nedovolali. Z tohoto diivodu dochézelo k opakovanému volani RZP a k velkému stresu
rodiny. Rodiny uvadély pocit bezmoci. Vsichni osloveni respondenti péce Home Care by velice
uvitali péci 1ékare, ktery by byl soucasti této péce. Dale uvadéli, Ze by velice ocenili pomoc

socialni pracovnice, peCovatell a ¢ast respondent i psychologa.

Tym domaci hospicové pée Sdileni rodinnym ptislusnikim vse ukazal a uéil je, jak maji
pecovat, dovezl pomicky a naucil je, jak s nimi zachézet. Rodinni pfislusnici poukazovali na
dostatek ¢asu tymu, poukazovali na to, zZe nikdo nechvatal. Rodinné prislusniky tésilo, ze po
péci si vypiji spolecné ¢aj nebo kavu a u toho si popovidaji o svém trapeni. Home Care péce
neucila rodinné prislusniky pecovat, ti v péci tapali a vSe se snazili naudit sami, o to vic jim
pfisla péle naro¢na. Rodinni pfislusnici upozoriovali na to, ze sestry nejezdily véas na
domluvené navstévy, nemély Cas na kdvu ani Caj, jen udélaly, co mély a hned jely dal. Rodinni

piislusnici se citili sami, neméli komu sdélit své problémy a trapeni.

S domaci hospicovou péc€i Sdileni vsechny symptomy, které jejich nemocné provazely, byly
zvladnuty a oSetfeny, vcetné bolesti. Diky této péci se jim zdala tato tiziva situace snazsi,
dokdézali ji zvladnout a 1épe se s danou situaci vyrovnat. VSichni osloveni respondenti vnimali
tuto péci jako neskute¢nou pomoc, bez niz by to nedokazali zvladnout. I nadale jsou v péci
domaéci hospicové péce Sdileni, a to formou odborného poradenstvi pro pozistalé. S péci
Home Care nebyly vsechny symptomy zvladnuty, vcetné bolesti. Rodinni pfislusnici z toho

byli neklidni, citili zoufalost a zlost. Ale i pfesto vnimali tuto péci jako velkou pomoc, bez které
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by nebylo doma mozné pecovat. Rodinni prislusnici po umrti blizkého jizZ nejsou soucasti

péce Home Care.

rwr

Rodinni ptislusnici citili spokojenost s péci Sdileni, vnimali personal jako soucast rodiny a za
pomoc, kterou jim poskytli, citili velkou vdécnost. Tato péce splnila ocekavani rodin a poskytla
profesionalni pomoc. Rodinni ptislusnici nebyli spokojeni s pé¢i Home Care. Citili se sami
a opusténi. Tato péCe nesplnila jejich ocekavani, nepokryla vSechny potieby rodinnych

ptislusniki, ale byla vnimana jako potfebna.
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5. Zavér

Cilem mé diplomové prace bylo identifikovat vnimani potfebnosti hospicové péce na Telésku
rodinnymi piisluiniky nevylécitelné nemocnych. Cést oslovenych respondentti o domaci
hospicové péci nikdy diive neslySela. Informace jim byly podany u obvodnich 1ékaii nebo
V nemochnici. Ze své praxe mohu dodat, ze tyto informace jsou podavany minimalné. Obvodni
1€kati rodiny neinformuji o tomto druhu péce, nemaji zajem se o ni dozvédet néco vic. Posledni
potadana konference organizaci Sdileni toho byla ditkazem. Bylo pozvano 68 obvodnich 1ékait

z okoli Tel¢e. Ugast byla nulova.

Vsem oslovenym respondentim tato péce nahanéla urcity druh strachu a respektu. Avsak
Situace a nepfizniva diagnéza je donutila tuto sluzbu vyuzit. Byla to jedind moznost, jak svého
nevylécitelné nemocného nechat doma ve svém prostiedi. VSichni nevylécitelné nemocni
oslovenych respondentti méli pfani ziistat doma, které jim mohlo byt diky témto sluzbam
splnéno. Bohuzel, ne vSichni az do tplného zavéru svého zivota. I pfesto rodinni piisluSnici
nevyléCiteln€ nemocnych vnimaji potiebnost této péce na Telcsku. Jsou zde poskytovany
dvéma sluzbami a jsou mezi nimi ur€ité prvky rozdilu, ale obé maji zamér stejny doprovodit

nevyléciteln€ nemocného doma.

Jak jsem jiz ve své diplomové praci uvadéla, jsem zdravotni sestra domdaci hospicové péce
Sdileni a chtéla jsem touto cestou poukazat na tvrzeni a vyvratit je, Ze klasicti poskytovatelé
Home Care agentur jsou schopni zajistit komplexni specializovanou paliativni pé¢i. I pies jejich
odborné znalosti, nejsou schopni bez multidisciplindrniho tymu podat takovou kvalitni
odbornou praci jako multidisciplinarni tymy. BohuZzel se setkavame s lidmi, ktefi toto tvrzeni
odmitaji a dale lpi na argumentu, ze agentury Home Care jsou dostacujici a Ze poskytuji stejné
kvalitni sluzby jako domaci hospicové péce s multidisciplinarnim tymem. Kazda profese tohoto
tymu je velkou pomoci pro nevylécitelné nemocného i jeho pecujici rodinu. A pokud jedna
z téchto profesi chybi, péce neni komplexni. VSechny tyto role nemtizou zvladnout jen sestry,
i kdyZ jsou vzdé¢lané a stejné kvalifikované jako sestry domaci hospicové péce. Velkou roli
hraje Cas. Ze své praxe mohu uvést, Ze kapacita domaci hospicové péce Sdileni je maximalné
5rodin v péci. Veskery Cas je vénovan nemocnym a jejich rodinam. Kazdy tyden jsou pofadany
tzv. ,tymy’’, kde se schazi cely tym a pfedava si informace. Radi se ohledné nevylécitelné
nemocnych a jejich blizkych, kazda profese vnasi svlij pohled a vymysli se feSeni na
individualni situace. Cely tym je prabézné vzdelavan v oblasti paliativni péCe. Sestry agentury

Home Care maji cca 9 pacientll za den a nemaji k ruce jiz uvedeny zbytek tymu. Jejich ¢as je
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limitovan pojistovnou i velkym mnozstvim pacientii na jeden den. I tyto sestry jsou pritbézné
vzdélavany, ale ve vSech oblastech. Jejich uhel vzdélavani je vSeobecny a zaméfeny na rtizna
specifika. Rozdil, ktery byl dale zaznamenan a ktery ze své praxe povazuji za duilezity, je péce
o pozistalé. S rodinami se setkavame jeden rok po Gmrti jejich blizkého v pravidelnych
intervalech. Tato setkani, dulezita jak pro rodinu, tak i pro personal Sdileni, jsou plna emoci a

hezkych vzpominek.

Za dobu svého pusobeni v organizaci Sdileni i ja vnimam potiebnost hospicové péce, coz
vyplyvé i z mého vyzkumu. Povazuji za dulezité vénovat této problematice vétsi pozornost,
vice informovat Sirokou vetejnost, aby mohla byt poskytnuta vSude, kde je zapotiebi, protoze
lidé s nevylécitelnymi nemocemi byli, jsou a budou. Diky rodinnym pftislusnikim, kteii S
pomoci domaci hospicové péce doprovazeli své blizké a tyto informace §ifili, vidime, Ze se naSe
prace a myslenky dostavaji i do povédomi ostatnich rodin, kterym dodavaji odvahu této péce
vyuzit. Dal§im pozitivem je 1 reakce Kraje Vysocina, ktery nas zatadil do svého dotac¢niho
programu, diky némuz miizeme rozsifit své piisobeni. I piesto, Ze vSe postupuje po malych
kriickach, mam radost z kazdého spéchu. Je pro mé vyzvou dale pokracovat a vénovat se této

problematice. Hlavné pomahat nevylécitelné¢ nemocnym a jejich rodinam.
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7. Seznam priloh

Rozhovory

Pti rozhovoru byl pfitomen manzel Petr a respondentku drzel po celou dobu rozhovoru za ruku.
S rozhovorem nesouhlasil.

1.Identifikacni otazky
R1.

Jmenuji se Alena a miij syn se jmenoval Tomas. Narodila jsem se v Jindfichové Hradci v roce
1970 a mij syn také, v roce 1990. Mam jest¢ syna Marcela a manzela Petra

2. Jak dlouho jste vyuzivali hospicovou domaci péci a jak jste se k této péci dostali?

Vasi péci jsme vyuzivali 14 dni. ,,Myslim, teda vlastné urcité, vidite, vSechno mi to néjak splyva.
Z této doby si toho nejak moc nepamatuji.”” Ale je pravda, ze ted’ lituji, Ze jsme neposlechli
pani doktorku a neoslovili Vas dfive. Nepfipoustéla jsem si, Ze se to vazn¢ stane, potad jsem
vétila a doufala, Ze se to zméni, Ze se Tom uzdravi. Proto jsem slovo hospic absolutn€ odmitala.
Nikdy pfed tim jsem o ném neslySela. Naskakovala mi husi kiize, jen kdyZ to slovo nékdo
vytknul. ,,Prepadal mé dés a strach. Celd rodina jsme méli obrovsky strach z toho, co nas
Ceka.* Ta bezmoc je opravdu hrozna. Pak jsem zahlédla potad v televizi a ja jsem si fekla, Ze
to zkusime. Nasli jsme si vés na internetu. Manzel souhlasil a Tom chtél za kazdou cenu domt,
chtél své dvacaté paté narozeniny oslavit doma. Citili jsme to tak cela rodina. Vid¢€li jsme, Ze
jeho zdravotni stav je ¢im dal hor$i a Ze pokud ho chceme domu, tak musime najit n¢jakou
pomoc. ,, Probrecela jsem celou noc, zvedla telefon a zavolala Vas. Tom nemluvil o nicem jiném,
nez ze chce jit domu. Chtéli jsme mu toto prani splnit. Semkli jsme se cela rodina, prizvali si
domaci hospicovou péci Sdileni a Tomaska jsme domu odvezli tésné pred jeho 25.
narozeninami. Pecovali jsme doma o néj 14 dni. Pak nam umrel a my to diky vam zvladli.
Zvladli jsme mu splnit jeho prani byt s nami az do konce doma.“ Bylo to pro nas t€zké, ale
vid€la jsem na ném, ze kdyz je doma, tak je klidnéjsi, mén¢ se bal.

On védél, Ze umird. Doma se citil v bezpeci. Byl strasné state¢ny. Jsem na n¢j pysna.

3. Zvladli byste svou péci o nevylécitelné nemocného bez doméci hospicové péce?
No, pokud mam byt upiimnad, kdyz jsem Cetla VaSe stranky a tam uvadite, Ze poskytujete pomoc

ove

komplexné (socialni, zdravotni, 1ékatskou, spiritudlni pomoc), tak jsem si fikala, jezisi, kdo to

bude a co to bude, ale byla jsem tak zoufala, ze jsem to uz neteSila. Kdyz jste k nam poprvé
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piisli a vS§e mi vysvétlili, moc jsem Vam nerozuméla, ale postupné jste mi to dokola vSe
vysvétlovali a ja jsem najednou védéla, co mam délat, co bude a co nas ¢ekd. Méla jsem pocit,
Ze na to nejsme sami. Dullezité bylo, ze jste hned ptivezli v§echny pomticky, o kterych jsem ani
neveédéla, ze existujou. ,, Privezli jste polohovaci postel, vynosili, smontovali. Oxygendator na
podporu dychani. Pumpu a linearni davkovac. Prosté vse, abyste bezpecné zajistili domaci
pobyt Tomaska. “ Vazn¢ jsem méla strach. ,, PFechazel mé z toho zrak, méla jsem pocit, ze se to

nikdy nenaucim ovladat, ale postupné jste mi vse ukazali, poznamky napsali a v pripadé nouze

‘

byli na telefonu.

Pak sezndmeni se vSemi sestrami, s lékafi. A najednou $lo vSe jak po dratkach, vytvofili jste u
Tomika v pokoji malou domaci jipku. VSichni jste byli strasné pfijemni a ¢iSel z vas vSech klid,
profesionalita a lidsky pfistup. A tak, jak jsem nechtéla o tom, ze se mi budou doma motat cizi
lidi, ani slySet, tak jsem se na kazdou vasi navstévu tésila a byla jsem rada, kdyz jste byli u nas.
Citila jsem se v bezpeci. Takze odpovéd’ na Vasi otazku je, ze si jsem jista, ze by jsme to bez
Vasi pomoci ur€ité nezvladli, vz jen z divodu téch zdravotnich véci, co bylo potieba
zabezpecit.

4. Zhodnot'te praci zdravotnich sester- pozitiva i negativa?

Smich. ,, Teda sestri, tak ted’ jste napjata, co budu povidat, zZe? Vsak vite, rikala jsem to Vam i
v§em vasim kolegynim, Ze jste naprosto bdjecné.“ Vase prace je neskutecna. Jste profesionalky
a 1 kdyZ mé& to pfipadd nemozné, ja z Vas citila, Ze dé€late tuto praci velice radi. Vazila jsem si
toho, ze jste vzdy pftijeli tak, jak jste fekli. A to pro me bylo velice dulezité. Par krat se stalo, ze
jste nestihali na stanoveny Cas, ale to mi zavolala vedouci sester a vysvétlila mi divod. Zeptala
se, €1 v tom vidim problém, jestli ma vyslat nahradni sestficku. Je mi jasné, Ze pfi praci v terénu
nejde dorazit vzdy na ¢as. Ale diky tomu jsem védéla, Ze se na tym mtzu na 100 % spolehnout.
Védomi toho, ze Vas neobtézuji mym pla€em, nafikanim, strachem, ani mymi dlouhymi
telefonaty. Sestry 1 po navstévach kazdy den jesté zavolaly, jestli je vSe v pofadku a jestli néco
nepotiebuji. A Ze jezdite v Cas. VSechny jste tplné jiné, ale pracujete systematicky, bez chaosu
a s uplnym klidem a pfehledem. Pamatuji si, Ze kdyZ Tom umfel a vy jste dorazila, tak jste nic
nefekla a obejmula jste mé, byla jste pfipravend. A miizu Vam ted’ s odstupem casu fict, Ze tisic
slov by nevyjadtilo a nepodpofilo jak jedno obejmuti. A negativa? J4 zddné neznam.

5. Zhodnotte praci multidisciplindrniho tymu? (1ékat, socidlni pracovnice, pecovatel)

V lékatich jsem citila téZ velkou oporu, hlavné kdyz zac¢al mit Tomasek ty velké bolesti. To, Ze
se tim zabyvali, ladili, aby naladili ty spravné davky, aby Tomik netrpél. To bylo pro 1ékate tou
hlavni prioritou. Tak to pro mé bylo diilezité, Ze to ani slovy nedokazi vyjadrit. P1ac.
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,,Pan doktor, ten co jsem si s nim vzdy tak hezky popovidala, mi dodal silu a ja zas mohla

I3

pokracovat dal. Na konci Tomikova zivota mi musel predepsat léky, abych to vitbec ustala.

Pecovatelé k nam nejezdili, Tomasek byl ve vazném zdravotnim stavu, takze jezdily sesttficky
a lékari. Kdyz byl Tomik v lepSim zdravotnim stavu, tak jste mi pomoc pecovatelti nabizeli. Na
to, abych si mohla tfeba dojit nakoupit, nebo si tfeba jen odpocinout. Celéd rodina byla skv¢la,
tyto situace vykryvali a nahrazovali u Tomova lizka.

Socialni pracovnice ndm také velice pomohla, vedla nase prvni kroky pii kontaktu s vasi
organizaci a byla jednou z téch, které jsem méla na telefonu kdykoliv mi bylo ouvej. Vysvétlila
mi v§echny mozné papiry a tim, ze ma ¢lovek hlavu uplné nékde jinde, a vSe vypada slozitéji,
nez to ve skutecnosti je. Vysvétlila mi, co je piispévek na péci. A ja se priznavam, ze jsem
vazné netusila, ze néco takového existuje. Pomohla mi to vyplnit a na Gifad¢ to vytidila za mé.
,,To jsou najednou situace, které vam berou dech. Jednou prisla postacka a chtéla Tomikitv
podpis, ale Tomik uz to nedokdzal, a ona mi tu postu nevydala.* Jediné, co ji napadlo, Ze

zavolala socialni pracovnici a ona m¢la feSeni, védéla co s tim.

Sestticky, o téch uz jsme mluvili, ale jesté jsem chtéla fict, Ze mé vSe, co jsem k péci o Tomaska
potifebovala umét, naucily. Velmi tézky byl krok, kdy musel Toméasek dostat pleny, nechtél o
tom ani slySet. Ale nezbyvalo nic jiného, mo¢€ a stolici neudrzel a vSe §lo do postele. Ze zacatku
jsme si museli zvyknout, pfekonat ostych. Sestry chapaly, Ze se stydi, neuvadély ho do rozpaku,
kdyz to jest€ vnimal. ,,Celé jsme se to ucili mimo Tomika v obyvdaku na zemi, jak dat spravné
plenu, jaky existuje skvely sprej a ostatni mazani, které pomahalo Tomové kuzi. Prebalovani
Vv ramci Tomovi psychiky bylo pouze na mé. O to vic to bylo ndarocné, byl to velky kluk. “ Ucila
jsem se, jak polohovat, jak mam podévat 1€ky, kdyz uz sotva polykal. I upln€ obycejné véci,
jak ho mam nakrmit a dat mu piti, aby se mi neudusil. Clovéku se zd4, Ze je to prosté a
jednoduché, ale pak kdyz mate umyt nehybného leziciho ¢lovicka, tak to neni Zadné legrace.
Hodné mi to usnadnilo mou péci, kdyz jsem se naucila vSechny ty tahy, jak na to. ,,SestFicky mi

«“

to opakovaly porad dokola, vedly mé krok po kroku a ja se to diky tomu vSechno naucila.

6. Vnimala jste, Ze ma na Vas personal dostatek ¢asu dle Vasich potieb?

,,Ano, tak to jsem vnimala od samého zacatku a docela mé to udivovalo. A pravé to, zZe nikdo
nekam nespéchal, nikdo se nedival po hodinkach, nikdo nervozné nepreslapoval. Tak to ve mnée
vwvoldavalo ten pocit, o kterém jsem uz mluvila. Ze nikoho neotravuji, Ze vds to zajimd. Ze vam
na nas a na nasem TomadSkovi zalezi. “ P1ac.

Zahlédla jsem i slzy v o¢ich manzela Petra
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7. Byl Vam tym domaéci hospicové péce k ruce, vzdy kdyz jste potiebovala, véetné slibené
pohotovostni dostupnosti?

Muzu fict, Zze na 100 % vazné a Ze jsem ji ty posledni dny vyuZivala pti kazdém Tomaskovo
stenu. A to ve dne Vv noci, az uz se na mé manzel zlobil a upozoriioval mé, Ze uz to piehanim,
ze vas nemuzu porad takto volat a otravovat. Ale vy jste vzdy pfijeli, uklidnili jste m¢, pomohli
jste Tomovi a viibec jsem neméla pocit, Ze vas nékoho otravuji. Trochu jsme se tady kvili tomu
hadali. ,,Jo, ale vzpominam si, zZe jednou se mi stalo, ze mi to reklo, ze volany ucastnik je
nedostupny. Tomadsek mél bolesti a ja mela pocit, Ze se mi podlomi kolena. Ale vim, Ze jsem to
zkusila po par minutach znova a uz bylo dostupné, byla jsem prudka a podrazdend. Méla jsem
pocit, zZe to byla vécnost. Sestricka se mi omlouvala, zZe projizdéla mistem, kde nebyl signdl, Ze
bohuzel tohle nedokazete uplné ovlivnit.

Stydéla jsem se.
8. Splnila domaci hospicova péce vase ocekavani?

Neméla jsem zadné o¢ekavani, vazné jsem o druhu této péce nechtéla ani slyset. Ale tim, ze
jsem musela, tak si myslim, ze splnila upln¢, co mohla.

9. Vnimala jste tuto péci, jako uréity druh pomoci?

To tedy urcité ano, od prvni sekundy, kdy jsem slySela Vas klidny a uptimny hlas. KdyZ jste
dorazili cely tym a vSe jste zajistili. A kdyZ Tomasek odeSel, tak mé ani nenapadlo zavolat
nikoho jiného neZ vés. A vy jste tam byli s nami a byli nam oporou. D¢&kuyji, jesté jednou dékuji
Vam vSem. PI4c.

A vnimam ji do ted. Jsem velice rada, Ze jsme stale v kontaktu, tak se na Vas vzdy teSim.
Pomaha mi to, protoze mam pocit, Zze vy mi vazné rozumite.

10. Je néco co byste chtéla pti péci o Vaseho blizkého jinak, z pohledu domaci hospicové péce.

Ano, chtéla by jsem, abyste uméli uzdravovat. Ach jo, ja vim, Ze to nejde. Ale vy jste straSné
krasny tym, plny hodnych a hezkych lidi a délate takhle smutnou praci.

Z pohledu domaci hospicové péce ve Vasem podani. Nemyslim si, Ze by jsem chtéla néco jinak,
vSe bylo zajisténé, starali jste se o nds uplné€ ve vSem, v ¢em jste mohli. Nevim, vazné¢ mé nic
nenapada. Kudy chodim, tudy Vas chvalim.

Pti rozhovoru byl pfitomen syn Jachym.

1.1dentifikacni otazky

R2

Jmenuji se Jana ro¢nik 1964, mij muz se jmenoval Josef a byl ro¢nik 1962. Syn Josef bydli ve

Vidni. Nezije s nami.
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2. Jak dlouho jste vyuzivali hospicovou domaci péci a jak jste se k této péci dostali?

Domaci hospicovou péci jsme vyuzivali presné 43 dnil. Tyto dny byly nejdelsi v mém Zivote a
bohuzel se bojim, Ze je nikdy nezapomenu. Tuto pé¢i mi doporucil obvodni 1ékai mého muze.
Hledala jsem na internetu, pfecetla jsem hodné ¢lanki. Vahala jsem, ale kdyz uz jsem zacinala
mit pocit, Ze to nezvladnu, tak jsem pozadala o pomoc. Méla jsem strasny strach, uvédomovala
jsem si, Ze je to definitivni. Den po dni jsem vid€la, Ze se to hor$i a ze to vazné ptijde, ze mi
mij muz umfe. A ja to nemiizu zastavit.

3. Zvladli byste svou péci o nevylécitelné nemocného bez domaci hospicové péce?

No, ze zacatku jsem si fikala, Ze ano. Uklidnovala jsem se tim, Ze Vas budu volat, jen kdyz si
nebudu védét s né¢im rady. Smich. ,,4 pak to bylo najednou denné a pak i dvakrat .*“ Poté ranni
telefonaty i vecerni a ja jsem byla Silené rada, Ze Vas mam v zadech, ze mam za sebou takovou
oporu. Asi bych to zvladla, kdyby mi nic jiného nezbyvalo. Manzel do nemocnice nechtél a ja
mu slibila, ze ho nedam. Ale takto to bylo, nevim, jak to fict, jestli jednodussi, ¢i mén¢é
psychicky naro¢né. Prosté jste mi do té denni Sed€, bezmoci a zoufalstvi vnaseli krapitko svétla,
pocitu bezpeci.

Syn chytl matku za rameno a ta mrké a potlacuje slzy.
4. Zhodnot'te praci zdravotnich sester - pozitiva i negativa?

Tézka otazka, protoze jste kazda jind. S kazdou jsem si popovidala o nécem jiném a jinak. Ale
jedno mate spolecné vSechny, jste velice empatické a to Uplné€ vSechny. ,,Jste nadherny kolektiv
krasnych lidi. “ KdyzZ to vezmu komplexné¢, tak jste vazné profesionalky a klobouk dolu pted
vami, pred vasim klidem a rozvahou. Na rukou by Vs méli nosit. Vazné€ jsem se na vaSe
navstévy teésila a moc mi pomahaly. ,, UCili jste mé, jak mam pecovat, jak mam prebalit, nakrmit.
Obslouzit vsechny pomiuicky, véetné odbornych véci, treba jak mam vyplachnout PMK. “ Pozdéji
jste me naucili podédvat infuze. Védéla jsem, Ze by jste jezdili, jak by jsem potiebovala, ale byla
jsem rada, Ze jste mé to naucili. A kdyZ jsem si nebyla né¢im jista, tak jsem vam zavolala a vy
jste bud’ ptijeli, nebo jsme to zvladli po telefonu

De¢kuji, ze jste piijeli vzdy vcas, tak jak jste fekli. Sestficky byly pfesné jak hodinky.
Obdivovala jsem, Ze to mate tak hezky nastavené, Ze nds nenechate cekat.

5. Zhodnot’te praci multidisciplinarniho tymu (l€kaft, socialni pracovnice, peCovatel).

VSichni jste krasné sladéni a pékné€ se dopliiujete, byt’ kazdy mate jinou funkci. Ze zacatku mée
to trochu désilo, tolik novych tvaii. Ale to bylo jen prvnich par dni. Lékate jsem poznala ze
vSeho nejmin, ptisli vzdy akorat na vizitu, chvili poklabosili a odjeli. Trochu mi vadilo, Ze jsou
takovy upfimni a fikali Gplnou pravdu, stra$né¢ mé to zranovalo. Potad jsem si fikala: ,,70 neni
mozné, oni vazné nic neudélaji, neléci ho. Jen mé pripravuji na to, zZe mi vazné umre.” Hlava
védela, ale srdicko nechtélo védét. Asi jsem se chovala, jako blazen.
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Pan doktor, ten povidaci, m¢ ale uklidiioval, Ze jsou takové pocity normalni a Ze nejsem blazen,
jak si myslim.

Socialni pracovnice mi téz hodné pomohla. Ja jsem se potiebovala starat o manzela a v dobg,
kdy mi ho vaSe peCovatelky hlidaly, jsem potiebovala odbihat do prace. ,, Kdybych jeste méla
béhat po uradech a resit papiry, tak to by mé uz piclo. “ Takhle ona pfinesla, ja si to pfecetla a
podepsala a ona vyfidila. A tam, kde to nemtze vyfidit, tak uz jen to, Ze mi poradila, kam a
S ¢im mam jit, mi usetfilo hodné casu.

Vazn¢ ohromnd pomoc. ,, Vysvetlili mi, jaké pomiicky mdte. Dovezli jste a namontovali postel.
A naucili jste nas je vsechny pouzivat. “ Najednou se mi o muze staralo lépe, ta manipulace byla
leh¢i i to polohovani, protoZze jsem si ho méla ¢im zapfit. Co se tyce peCovatelek, tak to taky
nevim, co bych si pocala. Byt’ jsem se snazila do prace nechodit, nebo pouze minimalnég, tak
pfesto jsem na par hodin sem tam musela. A téz jste méla pravdu v tom, Ze mé to i nabijelo.
ProtoZe 24 hodinova péce o nékoho, byt’ je to va§ milovany, je prosté Silena. Syn tady nemohl
byt potad a to vycerpani bylo ohromné i s vasi pomoci, natoz bez vas. I to, Ze jsem se to od vas
mohla v§e naucit, to jak mam pecovat, jak mam krmit, jak mam dévat plenky, na co se mam
dat pozor a co mé pravdépodobné ¢eka. Ja nevim, co bych si bez Vas pocala. Nékdy si tak
fikdm, jestli bych ho nakonec nemusela né¢kam dat.

6. Vnimala jste, Ze méa na Véas persondl dostatek ¢asu dle Vasich potieb?

To bylo jeden z davodu, pro¢ jsem si vybrala Vas. Obvodni 1ékai mi fikal, Ze u vas se nehraje
o ¢as. ,, Tim, Ze byl manzel tak nemocny, tak byl velice pomaly. A ja jsem vazné nebyla zvédava
na to plnit néjaké normy a potykat se s nervoznimi sestrami, které musi letét hned dal. ““ Ano,
vnimala jsem to, ze nespéchate, ze po pé¢i o manzela posedite se mnou a date si ¢aj. ,,Ani
netusite, jak je to pravé v téchto chvilich diilezité. No vidim, Ze se usmivate. Hm, jsem vdzné

hloupad, asi tusite ze? Proto to deéldte. A délate to vyborné.“ Manzel marodil dva roky a ja méla
konec¢né pocit, ze nikoho neotravuji.

7. Byl Vam tym domaéci hospicové péce k ruce, vzdy kdyz jste potiebovala, véetné slibené
pohotovostni dostupnosti?

,,Diky bohu za ni, at jsem volala ve 23 hod vecer nebo v 5 hod rano, vzdy jste telefon vzali a
v§e mi vysvetlili, nebo jste prosté dorazili. V tu dobu mi to prislo samozrejmé, ale kdyz to
nekomu vypravim, tak mi dochazi, jak velké nasazeni mate. Vsak mate déti, rodiny a vy jste
kdykoliv nachystané jet pomoc, pohladit, uklidnit. Mate vazné obdivuhodnou praci. A i byt miij
muz nemeél bolesti, tak jen to vedomi, Ze vas mam na telefonu, mé cinilo klidnéjsi.

8. Splnila domaéci hospicova péce vaSe ocekavani?

.Ne, nesplnila, ale predcila.” Neméla jsem o vas tuSeni. ,, Pokud se Vas to osobné nedotkne,
tak tyto veci jdou kolem vas. “ Coz je asi normalni, ze? Pak kdyz mé pan doktor o vas povidal,
tak jsem si zacala Cist o domacich hospicech, takze jsem si né€jakou predstavu udélala. Ale to,
co umite dat, tu lidskost, pokoru a tctu a to vSe kolem, coz jsem jiZ povidala, to jsem vazné
necekala.
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Syn — pamatuji si situaci, kdy jste vytahli s kolegyni cévku a tatinek zacal Silen¢ krvacet.
Ud¢lalo se mi Spatn€, mamca zpanikaftila a vysSilovala. A vy s vasim klidem jste krvaceni
zastavili a vysvétlili ndm, Ze pro jistotu zavoldme zachranku, jen pro kontrolu a tatinka nam
hned po kontrole vrati zpét. Jesté jste litali kolem mé, ja lezel s nohama nahoru. Maminku jste
uchlacholili, tatinka ndm vrétili za tii hodiny, jak jste slibili.,, Nechdapu holky, kde se ve vas bere
ta sila tohle v§echno ustat.

9. Vnimala jste tuto péci jako urc¢ity druh pomoci?

Vsak vite, ze ze zaCatku jsem vahala. Védéla jsem o vasi péci uz dva mésice pied tim, nez jsem
vam zavolala, ale stale jsem si fikala, Ze jesté pockam. Chtéla jsem manzela 1éCit, ne doprovazet.
Proto jsem vam byla strasn¢ vdécna, kdyz jste respektovali vSechny alternativni metody, které
jsme zkouseli a poslouchali a prali nam, aby pomohli. V tom jsem ja vnimala vasi péci uplné
bezchybnou. Bylo by mi nepfijemné, kdybyste mi to vymlouvali. J& jsem se prosté nechtéla
vzdat. Takze vaSe péce se pro me stala nepostradatelnou a vnimala jsem to jako ohromny druh
pomoci. Snazili jste se vSichni pomoc, byt ndm k ruce v ramci vasSich moZnosti, vaSich
zkuSenosti. Prost¢ jste parta blaznil, ale vazné€. Nikdy na vas nezapomenu.

Do toho vstupuje syn a dodava.

WVim, Ze jsem tady nemohl byt cely cas mamince po ruce, z pracovniho hlediska to bylo

¢

nemozné. Jsem vam vdecny za vasi pomoc mym rodicum.
Syn se rozplakal a obejmul m¢ a dostala jsem hubicku na tvar.
10. Je néco, co byste chtéla pii péci o Vaseho blizkého jinak, z pohledu domaci hospicové péce?

Dlouhé pfemysleni. Nevim, nic konkrétniho mé& nenapada. MoZna, jak jsem se jiZ zminovala.
Neméli by jste mit mladou a nezkuSenou sestticku, kazi vam to vas cely perfektné sladény
profesionalni tym. Asi jsem si na ni zasedla nebo nevim. Ale vazn¢ jsem k ni neméla daveéru, a
kdyZ jsem volala pohotovostni ¢islo a ozvala se ona, m¢la jsem vnitini neklid.

Pti rozhovoru byla pfitomna sestra pana Milana.
1.Identifika¢ni otazky
R3

M¢ jméno je Milan a narodil jsem se v roce 1970. Ma manzelka se jmenovala Lida a narodila
se v roce 1979. Mame dceru Viktorii 11 let a syna Petiika, které mu bylo pted péti dny 8 let.

2. Jak dlouho jste vyuzivali hospicovou domaci péci a jak jste se k této péci dostali?
Vasi péci jsme vyuzivali 29 dni a pfisla s tim tady mé sestra. N&jak méla pocit, Ze to sam

nezvladnu, ji i celou rodinu jsem odmital. TakZe si vas nasla na internetu a zkontaktovala vas.
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Nechtél jsem, nechté€l jsem vasi péc¢i ani Zzadnou jinou. Bal jsem se. Chtél jsem zemfit misto ni,
nechtél jsem tu zlstat bez ni. Pohled na nase déti mi trhal srdce, nevédél jsem, co mam délat,
jak jim to fict, jak se o n¢€ postarat. Ten smutek v jejich o¢ich mé mucil. Takze jsem to fesil
alkoholem a né&jak se mi to vymklo kontrole. Nechtél jsem nic slySet o manzel¢in€ nemoci ani
o tom, co bude dal. Hodn¢ jsem se zlobil na sestru, ze vas zavolala a donutila mé si vas aspon
poslechnout. Dala mi niiz na krk, fekla, Ze bud’ si vas poslechnu a necham si pomoc, nebo mi
Lidusku odvezou k mé sestfe domti. Zpétné mi dochazi, jak hloupym zptisobem jsem to tesil.

3. Zvladli byste svou péci o nevylécitelné nemocného bez doméci hospicové péce?

Hlavné bych to nezvladl bez mé sestry, protoze ja sam bych vas nikdy nezavolal. Ale bez vas
urcité také ne, myslim, Ze by to dopadlo tak, Ze ja bych byl vé¢n¢ namol a déti s Liduskou u mé
sestry. A to bych si do konce Zivota neodpustil. Cely vas tym mi moc pomohl, postavil mé na
nohy a pomohl mi tak, Ze jsem si mohl LiduSku nechat doma, tak jak si to ptala. ,,Neméla rada
nemocnice, byla tam posledni dva roky vic nez doma. ““ Nechapu, co se mnou stalo, nikdy jsem
alkohol moc nepil, ale ta bezmoc mé straSn€ mucila. Pohled na déti a nejvic pohled na Lidusku,
kterd den ode dne sldbla. StraSn¢ jsem se toho bal, co bude, az odejde, ale nevim proc, ale ja
jsem citil obrovskou ulevu.

4. Zhodnot'te praci zdravotnich sester - pozitiva i negativa?

3

,,Zdravotni sestricky jsem mél vidycky rad, ale ty vasSe, vcetné vdas, “ smich, ,, jsou mi andélé.
., Byly jste vSechny ochotné, hodné a milé.“ Pro mé bylo strasné dilezité, ze jste mé vedli krok
po kroku, ukazali mi, jak mam Lidusku umyvat, nakrmit, ptebalit. Doporucovali jste, at’ ji
netrapime zadnymi dietami, jak bylo doporuceno, ale dame ji to, na co ma chut’. Jak k piti, tak
k jidlu. Vid¢€l jsem na LiduSce, jak pookiala, jak si téch par soust, co do sebe dostala, vychutnala.
,,Pamatuji si, Ze jste prijela cela od snehu, a Liduska vam rekla, Ze by taky chtéla jesté zazit ten
pocit, kdyz na vas snézi. Nevahala jste, druhy den jste privezila vozik, naucila jste nas, jak obléct,
prendat na vozik a s lékarem jste domluvila chvilkovy pobyt na snéhu. No, bylo to silné, buleli
Jjsme vsichni i vy, sestri, ja vas videl.

Byli jste trpélivé a pe€livé, vzdy jste dorazili v¢as. ,, Pokud si dobre pamatuji, tak jednou nebo
dvakrat jste méli zpozdeni, ale to jste mi volali, Ze mate potize s autem, Ze nemiiZete nastartovat.
Rikal jsem si, Ze takhle v zimé to pro vds, pro dévéata, musi byt dost tézké. “ A hlavné, coz bylo
pro mé uplné to nejdilezitdjsi, Ze jste nedopustili, aby méla bolest. Slo vidét, Ze mate znalosti
a zkuSenosti. Byli jste pfipraveni na kazdou situaci. Byla v klidu a divétovala vam a diky tomu
1ja a celd ma rodina. Negativa Zadnd neznam.

5. Zhodnotte praci multidisciplinarniho tymu (lékat, socidlni pracovnice, pecovatel).

Ostatni z tymu mi trochu unikali, nejvice ¢asu jsem travil se sestrami. Za 1ékafte a jejich vizity
jsem byl vdéeny, protoZe bez nich by to neslo. Bylo pro mé tézké ptijimat jejich pravdu, vazné
se mnou mluvili Upln€ natvrdo, bez omacek. To vlastn¢ vSichni, ale od téch sestficek to bylo
takové jemnéjsi. J& vim, jak jste to mysleli, a jsem vam za to vdécny. ,, Vazné jsem meél pocit,
Ze je to zIly sen, Ze to prosté nemuze byt pravda.“ Ale vim, Ze jsem citil jistotu, v&éd¢l jsem, ze
kolem nas jsou a pokud by se néco d¢lo, tak kdykoliv pfijdou. A to bylo pro mou celou rodinu
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velice dilezité. Socialni pracovnice se hodné vénovala détem, pokazdé kdyz piijela, tak ja se
sestrami jsem Sel poletovat kolem Lidusky a ona travila ¢as s détmi. ,,Pamatuji si, ze mi rekla,
at do péce zapojim i déti. Nezddlo se mi to, ale poslechl jsem. Pak se to u nds celé néjak zmenilo,
stali se z nas partici, zacali jsme mezi sebou zase mluvit a byly i chvilky, kdy jsme se vdzné
nachechtali.” Nechtél jsem, aby k zen¢ chodily, nechtél jsem jim vysvétlovat, co se déje.
Myslel jsem si, Ze je tim ochranuji, ale dochazi mi, Ze to mélo Gpln€ opacny efekt. Pomohl ndm
i pan psycholog, hodn¢ se mnou a détmi mluvil a nasméfoval nas k tomu, abychom spolu o
nemoci mé Zeny mluvili, plakali, smali se a netajili pfed sebou své pocity. Vcetné mé Zeny.
,Kdyz jsem se poprvé s Liduskou bavil o tom, co prijde, plakali jsme oba nékolik hodin. Citili
Jjsme, zZe se néco zmenilo. Zmizelo to velké napéti a strnulost. “ Jak jsem fikal, pomohli jste celé
roding€. Pecovatelky k ndm nechodily. S pé¢i mi pomahala sestra. V praci mi vysli vstfic, takze
jsem mohl byt k dispozici zen¢ a détem.

6. Vnimal jste, ze ma na Vas persondl dostatek ¢asu dle Vasich potieb?

,,» No jéjda, Ze ano. Ze zacatku jsem si Fikal, vsak to néjak vidycky vydrzim a oni hned odjedou,
ale vy ne a ne. Postupné mi dochazelo, jak moc je to pro nds diilezZité. Jak je super, Ze
nechvatate, ze v klidu a pomalu Lidusku umyjeme, oSetiime, nakrmime, dame léky a pak dame
Cajik a kavu. *“ Na konci jsem si pial, aby snad ani neodjeli a déti na tom byly stejné. Pak uz jste
jezdili i 4 krat denng, takze jste tady byli vlastné potad. A sem tam jste museli i v noci. ,,4 kdyz
Jjste dorazili se vSema téma serepetickama, kapatkama, posteli a se vSim ostatnim, fakt jsem
citil, Ze umite a vite, co potiebujeme. “ Velice ndm to pomohlo a usnadnilo péci o Lidusku. ,,To
koupaci lizko je vazné luxusni. Ona se vidy rada koupala, takze kdyz se vymenilo to patlani
hadrikem na posteli v koupani v liizku, citila se lépe. “ Zajistili jste ji vét§i komfort.

7. Byl Vam tym domaci hospicové péce k ruce, vzdy kdyZ jste potfeboval, vcetné slibené
pohotovostni dostupnosti?

Nestalo se mi, abych se nedovolal, nestalo se mi, aby kdyZ jsem potteboval, abyste nedorazili.
Byli jste vazné k dispozici na 100 %, a kdyz Liduska odesla, tak jsem myslel, ze ze$ilim,
neveédél jsem, co mam délat, a vy jste pfifrcéeli za mnou a tiSe a v klidu radili, co médme d¢lat.
Strasné to bolelo, mél jsem pocit, Ze se nemizu nadechnout. Vas klid mi dodaval silu a pocit
normalnosti. Nejhor$i na tom je, Ze to boli straSné moc stale a j4 mam pocit, ze snad nikdy
neprestane.

Pl&¢, pan odchazi na cigaretu.

Po névratu mi tika: Nejvice mé na tom Stve, ze LiduSka nikdy nekoutila. Sportovala a jedla
samé ty zdravé blbinky. A podivejte, k cemu ji to bylo.

8. Splnila domaci hospicova péce vase ocekavani?

Ano splnila. Vazné¢. Navezli jste vSsechny pomucky, které byly potieba, vSe jste ndm vysvétlili.
A opakovali jste to, dokud jsme to nepochopili. A Ze jsem musel zaplatit za vasi péci? Ten
trosek, co mate nastaveny, to vam nepokryje ani ty cesty. Platit zlatem by vas méli. Ja pred
vami vSemi smekam.
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9. Vnimal jste tuto péci jako urcity druh pomoci?

Je t&7ké to popsat. V&dél jsem, Ze néco takového existuje, ale absolutné jsem to ignoroval. Slo
to mimo m¢ a vazné nikdy m¢ nenapadlo, Ze ji budu nékdy potiebovat. ,, Nakonec jsem byl tak
strasné rad, Ze jsem oslovil vasi organizaci. Ja i cela rodina jsme byli s vami strasné spokojent,
stala se z vas soucast nasi rodiny. Byli jste nase opora, nasi radci a lidicky, co s nami sdileli
nas zal. *

. Tenhle svet je uplné splaseny, nikdo se neohlizi kolem sebe a hrabe si na svém pisecku. Kdyz
Jjsme zjistili Lidusky diagnozu, tak zacalo neuveritelné kolo behani po nemocnicich, vysetreni.
Beznadej, zoufalstvi. Vazné jsem meéla pocit, Ze nikoho nezajimame, vsichni krcili rameny a
klopili oci. Prosté jsme byli jen jedni z mnoha. Ten nezdjem je vazné odporny. Jsem vazné rada,
Ze se jeSté najdou lidi, kteri se snazi pomoct, kterym na vas zalezi a kteri dokazou pomoc, byt
Jjsme chteli pomoc jinou. Ale bez vasi pomoci bychom péci o LidusSku nezvladli, jsem si jistd, zZe
bychom ji museli dat do nemocnice a tim bychom ji strasné zklamali. Diky vam mohla byt

I

posledni dny a minuty doma. S nami a s détmi. Doma v bezpeci, bez strachu a bolesti.
Ano souhlasim.
10. Je néco co byste chtél pii péci o Vaseho blizkého jinak, z pohledu domaci hospicové péce.

No asi by Vas mohlo byt trochu min, mél jsem v tom zmatek, nikdy jsem neveédél, ktera piijdete.
Smich, ja vim, Ze jste mi to pokazdé fikala, i jste mi kvtli tomu volala. Ale ¢lovék ma tu hlavu
vazné dutou. Ale zase na druhou stranu, kdyz zacala ma sestra s hospicovou péci, tak néjak mé
napadaly myslenky, Ze mi sem nab&hnou jeptiSky a prosté lidi, co mé budou nutit se modlit. To
jsem fekl rovnou, Ze poletite. No a to jsem se vazné spletl. Nakonec jsem zjistil, Ze véfici byla
pouze jedna z vas, ale ani o ném nemukla. Jen se nad LiduSskou pomodlila a to mi viibec
nevadilo.

Péce Home Care

Pti rozhovoru chtéla byt sama
R4

1.Identifika¢ni otazky

Jmenuji se Dana a narodila jsem se v roce 1976. Mij manzel se jmenuje Josef. Mam jesté syna
Davida a Daniela, jsou dvojcata. A pfisla jsem o Kubicka, byl rocnik 1997

2. Jak dlouho jste vyuzivali hospicovou doméci péci a jak jste se k této péci dostali?

Home Care jsme vyuzivali 60 dni a napsal nam ji obvodni Iékaf. Ani m¢ nijak nenapadlo, Ze je
péci vic a ze bych si tfeba mohla zvolit jinak. To pak, az kdyz jsem ndhodou o vas cetla, tak
jsem si fikala, Ze jsem to mohla fesit tfeba jinak.

3. Zvladli byste svou péci o nevylécitelné nemocného bez domaci hospicové péce?
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No to urcité ne. Byt je pravda, Ze jsem si hodné véci nastudovala. Zdravotni teorii jsem méla
nastudovanou kiizem krazem, ale ta praktickd ¢ast mi nedélala dobfe. Nesndsim jehly a
nedokazala jsem to piekonat ani kviili Kubickovi. Ale to nebylo potieba, protoze to d¢laly
sestficky. Manzel jezdi s kamionem, takze byl hodné pry¢, a kluci jezdili do skoly, takze jsem
na to byla hodn¢ sama. Byla jsem rada, Zze mi mizou pomoc.

4. Zhodnot'te praci zdravotnich sester - pozitiva i negativa?

,Setry byly fajn, jak jsem rikala, byla jsem rada, ze mi pomohly. Vzdycky udélaly ptevazy a
aplikovaly léky. A negativa? Trochu mi vadilo, Ze jezdily s dost velkym zpozdénim, tfi hodiny
nebyl problém. Dost mé to omezovalo, chtéla jsem jit tfeba nakoupit a nemohla jsem, protoze
jsem musela Cekat na sestry. ,, Ty tady pak byly tricet minut a musely jet. Jia vim, Ze za to
nemiizou, bylo mi jich docela lito. Slo vidét, Ze chvdtaji. Coz mé taky mrzelo, byla jsem doma
sama a vazné jsem si chtéla aspon chvilenku s nékym popovidat. “ Takze miyj zavér je takovy,
7e ta dévcata jsou hodna, ale maji nastaveny Spatny systém préace.

5. Zhodnot'te praci multidisciplindrniho tymu (Iékat, socidlni pracovnice, pecovatel).

No, tak to nemizu, protoze ke mné chodily jen dvé sestficky. Vic lidi jsem nepoznala a
nemyslim, ze ty, co uvadite, mély k dispozici. Ale tim, Ze jsem o vas Cetla, tak vim, Ze vy ano.
Hrozné jsem ve vSem tdpala, vS§echny informace jsem si vyhleddvala na internetu nebo na uradé
prace. Ale ta neochota tfedniki, ta mé vazné vycerpavala. Ale pak jsem se potkala s jednou
skvélou socidlni pracovnici a ta mi hodn¢ pomohla. Pti kazdém zhorSeni zdravotniho stavu
Kubika jsme jeli do nemocnice na vylet. Bylo to $ilené. Tam uz jsem vidéla, ze si tam v duchu
tikaji..,JeZisi oni, uz jsou zase tady.* Kdyby chodil I¢kat za nami, to by byl luxus. Kubika mél
V péci jesté jeho pediatr, vidéla jsem na ném, ze Kubicka diagndza a symptomy jsou pro néj
neznamé pole. Nebylo mi to pfijemné, ale védé€la jsem, Ze mi nic jiného nezbyva. Ale abych
mu nekfivdila, snazil se. Byl ve spojeni s ambulanci bolesti. Radil se a nastavoval preskripci.
Bohuzel jsem nedokazala piekonat aplikaci injekci. Kubicek mél bolesti, a kdyZ méla sestra
zpozdéni, tak jsem myslela, Ze zesilim. Koukat na to, jak se krouti bolesti, je to nejhorsi, co mé
mohlo potkat. Tu bezmoc, co u toho citite, bych nepfala ani nejvétsimu nepfiteli. Ale Kubicek
chtél byt doma, nechtél do nemocnice, tak se snazil byt strasné statecny, abych nevolala sanitku.
»Pecovatelky taky tato péce nema. Ale nemyslim si, Ze bych je potiebovala. Nebo mozna ano.
Ja ani nevim, tim, Ze jsem tento druh péce nepoznala, tak nedokazi hodnotit, ¢i by mi mély jak
pomoc.

6. Vnimala jste, Ze méa na Vs personal dostatek ¢asu dle Vasich potieb?

Kubicklv stav se zhorsil o letnich prazdninach, takze sestry mély hodné dovolenou a ty ostatni
méli fofry. O néjakém cCase se nedalo mluvit, tu chvili, co byla u nas, m¢la jeste¢ nékolik
telefonatl od ostatnich, kde Ze je. Vazné Slo vidét, Ze toho maji hodné. Nezdrzovala jsem je.
Mam tady ve vsi kamaradku zdravotni sestru, pokud byla doma, volala jsem pak uz ji. Sestry
se snazily byt milé, ale Sel vidét neklid. Nem¢li stani, musely pokracovat dal. A ja tam zlstala
sama s Kubickem a s mym nepopsatelnym strachem. Mtij manzel a ma dvojcata, ty se nam taky
n¢jak vyhybala, vazné jsem méla pocit, Ze jsem na to Gplné sama. VeSkerou svou silu jsem
déavala do toho, aby to na mé Kubik nepoznal, abych mu to jesté vic neztéZovala.
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7. Byl Vam tym domaéci hospicové péce k ruce vzdy, kdyz jste potfebovala, véetné slibené
pohotovostni dostupnosti.

No toto bych snad ani radsi nekomentovala. Nenahravate to, Ze ne?

Neméla jsem pohotovostni ¢islo, méla jsem telefonni ¢isla na ty dvé sestiiCky. A jak jsem tikala,
nekdy se mi jim podafilo dovolat, ale stejné piijeli dost dlouho. Ale asi to bylo jen v téch
chvilich, asi to nebylo tak dlouho, ale v té chvili mi to pfiSlo jako véEnost. Citila jsem se
bezmocna, byla jsem rada, ze je mam, i kdyz jsem se na né n¢kdy zlobila. Neni to o nich, oni
za to nemtizou, to by se mé&l zamyslet nékdo jiny. Proto jsem rada, Ze vase péée vznikla. Ze
rodinam pomiizete a postarate se o n¢. Byla to nejhorsi doba v mém Zzivoté. A kazdd pomoc
byla pro mé taky pomoc, ale bylo by hezké, kdyby ji tenkrat bylo vice.

8. Splnila domaci hospicova péce vase ocekavani?

Nemluvila bych o péci Home Care jako o hospicové, ta nema s touto péci nic spole¢ného. Od
té doby, co se m¢ to dotklo, tak koukam na potfady o domaci hospicové péci, sleduji vase
stranky, takze vim, jak by tato péce méla vypadat. Vcetné multidisciplinadrniho tymu, dostatku
Casu a pripravenosti persondlu. A vim, ze Home Care je zdravotni péce, kterd splni, co ma
nastavené a tim to hasne. Ta dév€ata nejsou na tyto situace ptipravené. ,,Kdyz mi Kubicek
umiral, volala jsem zachranku a umrel pri cesté do nemocnice. Strasné mé to mrzelo, ale ja
Jjsem vitbec nevédéla, co mam v té chvili délat. Silela jsem, byla jsem sama, byt manzel jel za
mnou, ale byl v Nemecku a trvalo mu nékolik hodin, nez dorazil. V nemocnici na nds byli strasné
hodni, nechali mé na pokoji jesté nekolik hodin, nez dorazil manzel a déti ze Skoly a mohli se
rozloucit. Ale chteli jsme ho mit doma. A to mé mrzet neprestane. “ Zhroutila jsem se, rovnou
od Kubicka mé& manzel odvezl na psychiatrii. K mému panu doktorovi, ke kterému jsem jezdila
35 km daleko. Kubic¢ka mi hlidala kamaradka. Ale bez antidepresiv a pomoci toho lékatfe bych
to nezvladla. Bylo mi straSné Spatné, méla jsem stavy uzkosti a deprese. S touto nemoci valéim
dodnes. ,,Nevim, jestli se nekdy uzdravim, ale bojuji. Mam jesté dva syny a ja musim byt silnd

«

pro née.’

Péce Home Care nesplnila mé ocekavani o domaci hospicové péci, ale jinak byly sestticky fajn
a snazily se.

9. Vnimal jste tuto péci, jako urcity druh pomoci?

To ano. Kubi¢ek mél dekubit na kostr¢i a dost otevieny. Sestticky jezdily na pevazy. A rano a
vecer na aplikaci Morphinu. Pozdéji jezdily tii krat za den. A jednou v noci. No¢ni aplikaci

jsem si zajistila od kamaradky ze vsi (zdravotni sestra), bala jsem se, Ze by nedorazily a ze by
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Kubik trpél az do rana, nez by sestficky piijely. Takze nemiizu fict, ze by nepomohly. V téch
chvilich jsem byla rada i za tohle, ale nebyla jsem spokojend, citila jsem se sama. M¢éla jsem
pocit, ze se zblaznim. ,,Ostatni péci jsem si delala sama a ucila se sama za pochodu. Kdo si
péci nezkusi, tak vazne nema tuseni, jak je to tezke. “ Respondentka 4 se citila na vSechno sama,

méla pocit, ze se zblazni.

10. Je néco co byste chtél pii péci o Vaseho blizkého jinak, z pohledu domaci hospicové péce.

V tomto piipadé bud’ at’ zajisti domaci hospicovou péci tak, jak mé byt, nebo at’ prosté tuto
sluzbu nenabizi.

Pti rozhovoru byla pfitomna dcera

R5

1.Identifika¢ni otazky

Jsem Martina narozena 1964 a muj ptitel Vaclav byl ro¢nik 1963.

Maéme dceru Petru, ktera jiz zije ve své domacnosti.

2. Jak dlouho jste vyuzivali hospicovou domaci péci a jak jste se K této péci dostali?

Sluzbu Home Care jsme vyuZzivali 40 dnd a napsala nam ji obvodni lékatka. Zminovala jsem
se 0 vas, Ze bych chtéla vasi péci, ale pani doktorka mi to rozmluvila, Ze péce Home Care je
hrazena pojisStovnou, tak proc¢ platit za vas, kdyZ je to totéz. Vnitin¢ jsem nesouhlasila, ale bylo
mi hloupé se pfit. V tuto dobu jsem neméla chut’ ani silu se pfit. Nemluvila o vas hezky. Tak
jsem si nechala poradit. ,, Tvrdila, Ze neni diivod, Ze se o nds s pé¢i Home Care postaraji. Tak
nejak naznacila, ze s péci Sdileni spolupracovat nebude, Ze pokud bych zvolila jinak, tak
bychom museli zmeénit obvodniho lékare. “ No, dopadlo to tak, jak jsem predpokladala. ,, Pani
doktorka, ta jen slibovala, Ze prijde a skoro nikdy jsme se ji nedockali. Bylo to velice
neprijemné, jen Cekdte a Cekdte. Jste zoufali, nevite si rady a ona nikde. Po kazdém telefonatu
se duSovala, zZe uz prijde, a nic.” S Home Care jsme neméli dobré zkuSenosti uz pted tim.
Chodili k nam dfive asi 3 mésice, pak mi manzela odvezli do nemocnice a ja premyslela, co
dal.

3. Zvladli byste svou péci o nevylécitelné nemocného, bez domaci hospicové péce?

Préave, ze nezvladli. To je praveé ono, ze i kdyz jsem byla uz rozzlobend, vadilo mi hodné véci,
tak jsem stejné byla vdécna, Ze piijeli a ud¢lali véci, které jsme potiebovali. Jako tieba
proplachnout PMK, ktery nas stra$n¢ mordoval, prosedéla jsem hodiny a hodiny u pfitele a tu
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hadicku jsem zmoulala, aby se neucpavala. ,, To tak néjak fungovalo, o té hadicce se mi i zdalo,
byla to ma nocni mura.*“ Déle jezdili obvazat rany, pozdéji podat infize. Nic jiného vam v té
chvili nezbyva. Jste bezmocni a zcela odkazani na pomoc druhych. Bojite se a jen se strachem
éekate, co bude dal.

4. Zhodnot'te praci zdravotnich sester - pozitiva i negativa?

Pozitiva jsou asi ta, ze jsou to milé holky, které se snazi. Nékdy jsme v rychlosti spolu
poklabosily, ale vétSinou nemély Cas. ,, TakzZe zavdzaly, prevazaly, zavedly a ufrnkly.

Ma pozitiva tézce prekonaji tim, ze ty holky nikdy nepfisly vcas, dokonce n€kdy nepfisly
vubec, byt’ jsme to méli domluvené. Tvrdily, ze jsme nebyly domluvené. Uz jsem pochybovala
o mé hlav¢, ¢i je v pofadku. Proto jsem si v§e zapisovala, takze vim na kdy a v kolik jsme byli
domluveni. A to vam teda povim, ze jsem velice litovala, ze jsem se nechala opét piremluvit a
nestala si za svym a neoslovila jsem vas. Vazn¢. Snazila jsem se byt v klidu, ale roz¢ilovalo mé
to. ,,Rikali, Ze maji pomiicky na pijcent, a kdyz nastala doba a ja potiebovala pro manzela
odsavacku, tak jsem tvrdé narazila. “ Bylo to vecer ve 21 hodin. Sestfi¢ce jsem se nedovolala.
Manzel mél plnou pusu slin, Spatn€ se mu dychalo a ja jsem byla jak Silena. ,,Zaplat’ panbiih
mam kamaradku v nemocnici, volala jsem ji a ona byla tak hodnd, Ze to vyridila v nemocnici a
dovezla ji. *“ Vedouci této péce se mi omluvila a vysvétlovala, Ze je doba dovolenych a ze jich
je malo. Rikala mi: ,,Pochopte, ty holky pracuji cely rok, musi si taky odpocinout.” K tomu
vazné nemam co dodat.

5. Zhodnotte praci multidisciplinarniho tymu (1ékaf, socialni pracovnice, pecovatel).

Home Care nema zadny ,,multi tym*, jezdi akorat sestficky. Véci ze socidlni oblasti jsem jizZ
méla dlouho vyftizené. A ty malickosti, co jsem musela pfevytidit, tak na ty sestry neznaly
odpovéd’. Ani jsem to necekala, tohle je mimo né, jen jsem to zkusila, kdyby ndhodou. Postoj
l1ékatky jsem vam uZ vypravéla. Ta jen slibovala a slibovala a pfi§la minimalng. Vétsinou to
pak uZ probihalo tak, Ze jsem zavolala doktorce, fekla jsem ji, co mame za problém a ona, Ze
dorazi. Nedorazila, neprohlidla, ale poslala recept po sestiicce. To bylo vSe. PeCovatelé nebyli
k dispozici. Musela bych oslovit jinou organizaci a do toho se mi nechtélo, i kdyz uz jsem byla
velice vyCerpana. Svym zpiisobem mi to bylo i hloupé, dala jsem totiz vypovéd’ v praci. Tak
jsem si fikala: ,,Co si lidi pomysli, Ze nechodim do prdace, a jeste se za mé staraji pecovatelky. *
Dcera se snazila jezdit a poméhat.

6. Vnimala jste, Ze ma na Vas personal dostatek ¢asu dle Vasich potieb?

,,Neméli cas viibec, par krat se mi stalo, Ze postadli ve dverich a chvili jsme si néco povedeli,
nechtéli ani kavu ani caj. Tak uz jsem ji pozdéji viitbec nenabizela. “ Sttidali se u nas tii, vice
personalu jsem nepoznala. Natoz na mé potieby, o postel jsem prosila nékolik dni, nakonec
jsme si ji paj¢ovali u vas v pij¢ovné. O I¢karce jsem uz vypravéla, ta byla u nas dvakrat. Coz
by asi normalné stacilo, ale manzeliiv zdravotni stav se den ode dne zhorSoval a ja jsem
potiebovala informace a péci 1ékare Casto. Vahala jsem, nevéd¢la, co mam délat. Bala jsem se
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o mého pfitele. V noci jsem nemohla spat. Neslo mi jist. Nevédéla jsem, co se bude dit, jak to
bude vypadat. Jestli to zvladnu doma. Pfitel nechtél o nemocnici ani slyset.

7. Byl Vam tym domaéci hospicové péce k ruce vzdy, kdyz jste potiebovala vcetné slibené
pohotovostni dostupnosti?

Oni nejsou tym, pouze tfi sestiicky, které jsou pod vedenim nasi obvodni 1€karky. Pohotovostni
dostupnost, tak o t&¢ mi ani nemluvte. Sama vite, jak to u nas bylo. ,,Jo aha, ja tu musim asi rict,
Ze?“ Ten posledni den uz byl manzel Spatny, zavolala jsem doktorce a ta konecné pftisla, hned
domluvila sanitku, ze manzel musi na odsati tekutiny z bticha. ,,Nebylo mu dobre, zvracel a
citil se unaveny. Uz mi nejed| a nepil. Lékarka nas presvédcila, ze pak nevolnost a nechut k jidlu
prejde. Pul dne, chuderka moje mala, lital po nemocnici a oni mu to neodsali, Ze to nebylo jesteé
potieba. Mrzelo mé to a vazné jsem se modlila, i kdyz nejsem verici, at si ho nenechaji
V nemocnici. To rano mi Septal do ucha, at’ si ho necham doma, Ze chce byt tady u nds doma. *
Vecer se muzi pfitizilo, tak jsem volala Iékafce, nebrala mi to. Pak jsem volala sestficce, na
kterou jsem m¢la telefon. Nebrala mi to. Nemaji Zddné pohotovostni ¢islo. Byl vecer 21 hod a
Jj&d nevédé€la, co mam délat, byla jsem zoufala. Vidéla jsem, Ze mi manzel odchézi a taky jsem
védéla, ze chee byt doma. Méla jsem na vas ¢islo v telefonu, tak jsem vas vytocila. Sice jste mé
upozornila, Ze mi asi nebudete mit jak pomoc, kdyZ nejsme u vas v péci, ale prijela jste. Byla
jste tam s nami. Jestéze nemél bolesti, to bych vazné musela volat sanitku. ,, To, co jsem
prozivala, nedokazi slovy popsat, ale to, Ze tam se mnou sestra byla, pro mé bylo velice diilezite.
O to vic se zlobim na péci Home Care. Vazne by mé na to nechali samotnou a ja si nejsem jistd,
¢i bych nezavolala sanitku a nenechala pritele odvést. *

Do toho vstupuje dcera, ktera pouze ptikyvuje.

Ani si neumite predstavit, jak to bylo pro nas dilezité. Strasn¢ ndm to pomohla, i kdyz vy jste
méla pocit, Ze nemate jak pomoc, Ze u nds nemate nic nastavené. Ale jen to, ze jste piijela, ze
jste nam ftekla, Ze se nedéje nic neobvyklého, Ze takto to vypadd, kdyz n¢kdo odchazi, byla
pomoc. Vedla jste nas, co mame d¢lat, pak komu a kam zavolat.

Na pani doktorku a jeji péci se velice zlobim. Nejvic na to, Ze jesté jsou tak drzi a hani vas.

8. Splnila domaci hospicova péce vase ocekavani?

Nesplnili vitbec nic. Nevim, jak by to mélo pfesn¢ vypadat spravné, ale myslim si, Ze takto
rozhodné ne. Akorat splnili mé obavy, které jsem méla. Ale uvétila jsem sliblim pani doktorky
a to jsem neméla.

9. Vnimal jste tuto péci jako urcity druh pomoci?
Jako urcity druh pomoci ano, to bych zas dév¢atim kiivdila.

10. Je néco, co byste chtél pii péci o VaSeho blizkého jinak, z pohledu domaci hospicové péce?
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Ano, to bych chtéla. Chtéla bych, aby se o vasi péci védélo a méli vSichni moznost si nechat
pomoc od vas. Vazné€, znami znamych vas strasné chvalili, a kdyz vypravéli, s ¢im v§im jste
jim pomohli, tak to se neda srovnat. My jsme na to byly s dcerou prakticky sami. A vecer jsme
vas zavolali jako cizi osobu a stejné jste ndm pomohla. A ti, co tvrdi, Ze je to stejna péce, akorat
hrazena, tak tém bych vzkézala, ze si ji velice rada zaplatim. A at’ se vam to toho nepletou.

Rozhovor byl provadén za ptfitomnosti maminky.

1.Identifikaéni otdzky
R6

M¢ jméno je Marek, narodil jsem se v roce 1959 a mé zena Petra byla narozena v roce 1959.
Mame dceru a syna. Dcera s rodinou zije u nas v domacnosti.

2. Jak dlouho jste vyuzivali hospicovou domaci péci a jak jste se k této péci dostali?

Doméci péci jsme oslovili 50 dni pfed tim, neZ mé zena umfela a napsal ndm ji obvodni 1¢kar
mé Zeny. Ja jsem Zadnou péci nechtél, dcera byla doma s détma, tak jsem si fikal, Ze to zvladne
sama. Ale pak pfisly i ty odborné véci a my museli domaci péci zavolat.

3. Zvladli byste svou péci o nevyléciteln€ nemocného bez doméaci hospicové péce?

Ne, to by urcité neslo, dcera se bala aplikovat injek¢ni 1éky 1 s hygienou méla potiZe, protoze
na manzelku se muselo pomalu a opatrn€ a dcera to nezvladala sama jeSté¢ s dvéma détma.
Trochu jsme bojovali s tim, Ze jsem nakoupil 1éky na pfirodni bazi a sestry mi fikali, pfesné co
jsem slySet nechtél. Nechtél jsem to vzdat, chtél jsem, aby se uzdravila. Plac.

TakZe ja jsem se jim vyhybal. Zlobil jsem se na né.
4. Zhodnot'te praci zdravotnich sester - pozitiva i negativa?

Zdravotni sestry pracovaly, tak jak mély, umyly, aplikovaly a jely. Co mtzou délat vic. Nékdy
mi piislo, ze docela chvataji, asi jim to nebylo pfijemné. Ale jak jsem fikal, zlobil jsem se na
ne.

w10 bych dal asi do téch negativ. Vim, Ze jsem dospély, vim, Ze ji to asi nemohlo pomoc, ale
bylo mi neprijemné, Ze se mi to snazili vanucovat a ovliviiovaly i dceru. Pro mé bylo diilezité, ze
manzelka to chtéla zkusit, zaplatili jsme hodné penéz a ty leky stejné nepomohly. Myslim si, Ze
by tohle mély respektovat a nezasahovat do toho. *

5. Zhodnotte praci multidisciplinarniho tymu (lékat, socialni pracovnice, pe¢ovatel).

Multidisciplinarni tym? Co to je jako?
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Jezdil k nam obvodni 1ékaf Zeny, je to muj kamarad, takze k ndm dorazil vzdy, kdyz jsem
potieboval. A on se spojil se sestrami, které¢ k nam chodily, a fekl jim co a jak. Nevim, jak by
to vypadalo, kdyby to nebyl miij kamarad .Casto jsem mu volal o radu. Travil u nas hodné asu,
protoze s mou Zenou se znali 1éta, méli si co povidat. Po jeho navstévach byla takova klidnéjsi.
Socialni pracovnice ani pecovatelky k ndm nechodili. K ndm chodily, myslim, tfi sestficky,
které se n¢jak stiidaly. Je pravda, ze jsem tady vzdy nebyl, ale vice jsem jich nepotkal.

6. Vnimal jste, ze ma na Véas persondl dostatek ¢asu dle Vasich potieb?

No, mtj kamarad 1€kat, ten jo. Snazil se m& podporovat v té ptirodni 1écbé. Ale zaroven nas
vedl a upozornoval na to, Ze se to nemusi povést. A na to, co pak bude nasledovat. Asi jsem
tuhle ¢ast nechtél slySet. To ma dcera byla v tomto realnéjsi. Proto se nechala i téma sestfickami
ovliviiovat. J& jsem si stal za svym, chtél jsem to vyzkouset. ,, Sestricky, to nevim, nekdy mi
prislo, Ze chvataji, ale néjak jsem je nesledoval. *“ Dcera nic netikala, jen, Ze udélaly co mély a
jely. Rikal jsem si, Ze mohly tieba tu mou dceru trochu povzbudit, ale to do jejich prace asi
nepatii. Ditka, ma dcera, byla vazné Gizasn¢ statecna, drzela celou rodinu nad vodou véetné mé
manzelky. Snazila se ze vSech sil, byt’ jsem vidél, Ze je utrapend, Ze ma strach, Ze nevi, jak ma
co délat. Sdm jsem byl na kolenou, nedokézal jsem ji byt vic oporou. Coz mé dneska velice
mrzi. Ale ty chvile, kdy se vam hrouti cely svét, v téch vazné jednate tak, jak by jste asi nikdy
nejednali. Ja jsem fakt myslel, Ze ani chodit do prace nedokdzu. To je stav, kdy se vam nechce
spat, kdy se vam nechce jist. Chtélo se mi né¢kam utéct pted tou strasnou bolesti.

Do toho vstupuje maminka a ptitakava.

7. Byl Vam tym domaci hospicové péce k ruce vzdy, kdyz jste potieboval, vetné slibené
pohotovostni dostupnosti?

M¢li jsme Cislo na sestficku. Ale nemuseli jsme nikdy volat, protoze manZzelka neméla Zadné
bolesti. Akorat ty posledni dny malo jedla a pila, tak to jsem si vyzadal infaze, které sestficky
jezdily davat, ale pak se je Ditka naucila podavat, tak jsme je ani nepotiebovali. Byli jsme
neustale v kontaktu s doktorem, ten nas vedl a radil nam. Bez toho bychom to tézko zvladali,
ale ten k této péci nepatii. Volal jsem mu a byl s nami, kdyz Zena doma umirala, jestéze byl u
nas, vazné si toho vazim a jsem rad, Ze tam byl. Nebyl jsem na to pfipraveny, véfil jsem, Ze se
zena uzdravi. Necekal jsem, ze mi tak rychle umfe. Takze jsem ani nepfemyslel nad tim, ¢i si
jinechame doma. Ani s ni jsem se o tom nebavil. Nelze slovy popsat, jak tézké to v tu chvili je.
A jaka je to ohromna pomoc, kdyZ vam s tim n€kdo pomah4 to ustat. O to téZ§i to pro me bylo.
Ted’ jsem rad, ze jsme ji nikam nevezli, ale je to diky mé dcefi Dit€ a mému pftiteli 1ékafi, ktery
nam byl v téchto t€Zkych chvilich napomocen. Ma dcera tvrdi, ze si to tak ma zena prala.

8. Splnila domaci hospicova péce vase ocekavani?

Nevim, co Vam mam na to odpoveédét. Vazné. J& si nemyslim, Ze ta dévc€ata Spatné pracuji,
mate vazné naro¢nou praci. Nic jsem od nich necekal, jen jsme potiebovali pomoc. Za to, Ze to
nefunguje jak ma, za to ony nemiZou. Pomucky jsme si stejné zajistovali samy od vas. ,,TO
papirovani na socidlce a vSe okolo vyrizovala Dita, byla z toho Spatna, ale je to Sikulka, vse si
zjistila na internetu a vse zaridila. “ V tu dobu jsem nevédél, Ze by péce mohla mit tento druh
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pomoci. Ale kdyby méli socialni pracovnici, tak by to asi nabidli. Asi bych byl rad, kdyby nam
pomohli vic. Bylo to vazn¢ hodné néroc¢né.

9. Vnimal jste tuto péci jako urcity druh pomoci?
Ano
10. Je néco co byste chtél pii péci o Vaseho blizkého jinak z pohledu doméci hospicové péce?

Tézko se mi odpovida. To co bych chtél, to asi vite. Bohuzel to nejde zménit a my musime jit
dal. Vim, na co se mé ptate. Cetl jsem o vas, a kdybych to nezazil, tak bych asi tvrdil, Ze to neni
potieba. Ale tim, Ze jsme si tim prosli, tapali jsme, méli jsme strach, tak vim, Ze nemit znamého
doktora, tak nevim, ¢i bychom to zvladli s touto péci. No, asi bychom museli. Ale vazné je
potieba to, co délate. Oni by se neméli uvadet jako hospicova péce, protoze vazné nejsou.
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