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Abstrakt v SJ: Diplomova praca sa zameriava na skusenosti opatrovatel'ov so starostlivostou
o umierajucu blizku osobu v domacom prostredi. Teoreticka ¢ast’ prace popisuje problematiku
poskytovania domacej paliativnej starostlivosti a sklisenosti opatrovatel'ov v jednotlivych
oblastiach jej poskytovania, vramci domacich aj zahrani¢nych S$tudii spracovanych z
vedeckych databaz: PubMed, ScienceDirect, Google Scholar, EBSCO atd. Cielom
diplomovej prace bolo zistit’ a zanalyzovat’ sklisenosti opatrovatel'ov v oblasti starostlivosti
o umierajuceho v domacom prostredi. K spracovaniu empirickej Casti prace bola vyuzita
metdéda  kvalitativneho  vyskumu, prostrednictvom  hibkovych  polo-§truktarovanych
rozhovorov s respondentmi. Tohto vyskumu sa zc¢astnilo celkovo 10 respondentov. Bola
zvolena metdda vyberu snehovou gul'ou. Bola pouzita tematicka analyza dat a celkovo bolo
detekovanych 5 hlavnych tém a 11 podtém.Boli zvolené tieto hlavné témy: 1) Zaciatok boja;
2) Boj s vetrom; 3) ,,Nie som predsa zdravotnik.*; 4) “Ty si odiSiel/a a ja som tu zostal/a.”; 5)

Posolstva bojovnikov. Prva kategoria sa zameriava na prvotné reakcie opatrovatelov a ich



predchadzajuce sktisenosti so starostlivostou v procese umierania blizkej osoby. Vyhody a
nevyhody/ bariéry v poskytovani starostlivosti opatrovatelmi s popisané v ramci druhej
hlavnej témy. Tretia kategoéria skima konkrétne skusenosti opatrovatelov v praktickej aj
akutnej starostlivosti o blizkeho. V Stvrtej kategorii ide o popis zvladania zatazovych situacii
opatrovatel'mi a moznosti podpory. Posledna kategoria riesi vizie opatrovatel'ov a vplyv zazitej
skusenosti na pripadné zmeny zivotnych hodnot i rozhodnuti. Zavery z analyzy dat zdoraziuja
potrebu zvysSenia odbornej pomoci. VSeobecné sestry by mali zvysit angazovanost’ v ramci
edukacénej ¢innosti v oblasti poskytovania starostlivosti laikmi, a to od momentu oznamenia
smrtel'nej diagnozy a zahijenia paliativnej liecby az po edukaciu v oblasti poradenstva

pozostalym.

Abstrakt v AJ: Diploma thesis focuses on the experiences of caregivers providing care for a
dying loved one in a home setting. The theoretical part of the thesis describes the issues
surrounding the provision of home palliative care and the caregivers' experiences in various
areas of its provision. This information is derived from domestic and international studies
processed from scientific databases such as PubMed, ScienceDirect, Google Scholar, EBSCO,
etc. The objective of the thesis was to identify and analyze caregivers' experiences in the field
of caring for the dying in a home environment. The empirical part of the work utilized the
method of qualitative research through in-depth semi-structured interviews with respondents.
A total of 10 respondents participated in this research, selected using the snowball sampling
method. Thematic data analysis was applied, identifying 5 main themes and 11 sub-themes.The
chosen main themes are as follows: The beginning of the battle;Battling the wind;"I'm not a
healthcare professional after all.";"You left, and I stayed."; Messages of the warriors. The first
category focuses on caregivers' initial reactions and their previous experiences with caregiving
in the process of a loved one's death. The advantages and disadvantages/barriers in providing
care by caregivers are described within the second main theme. The third category examines
specific experiences of caregivers in practical and acute care for their loved ones. The fourth
category describes how caregivers manage stressful situations and the available support
options. The last category addresses caregivers' visions and the impact of their experiences on
potential changes in life values and decisions. Conclusions from the data analysis emphasize
the need for increased professional support. General nurses should enhance their involvement
in educational activities related to providing care by non-professionals, starting from the
announcement of a terminal diagnosis and initiation of palliative care to counseling for the

bereaved.
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Uvod

Svetova zdravotnicka organizécia (d’alej len WHO) definuje paliativnu starostlivost’
ako pristup, ktory zlepsuje kvalitu zivota pacientov - dospelych aj deti - a ich rodin, ktori celia
problémom, spojenym so zivot limitujucim ochorenim. Ciel'om paliativne] starostlivosti je
zmiernovat’ utrpenie, a to vcasnou identifikaciou, vhodnym posudenim, liecbou bolesti a
rieSenim inych problémov, ¢i uz fyzickych, psychosocialnych alebo duchovnych. WHO
odhaduje potrebu paliativnej starostlivosti na 56,8 miliona I'udi vo svete, priCom vacsia cast’
z nich st obyvatelia krajin s nizkym a strednym prijmom (WHO, 2023). Takmer dve tretiny
vSetkych tmrti v ramci Ceskej republiky (d’alej CR) bolo situovanych v zdravotnickych
zariadeniach, priCom ide prevazne o umrtia v akutnej starostlivosti aasi 10,7 % umrti
v zariadeniach socialnej starostlivosti a doma. Z toho viac ako pétina I'udi v ramci CR zomrelo
v prirodzenom domacom prostredi (Narodny zdravotnicky informaény portal, NZIP, Ustav

zdravotnickych informacii a $tatistiky CR, UZIS, 2023).

Zahrani¢ni autori Nordly et al. (2016) povazuju za ciel domacej paliativnej
starostlivosti zlepSovat’ kvalitu zivota umierajuceho pacienta a jeho rodinnych prislusnikov,
a to pomocou prevencie a zmiernovania utrpenia. Domov je povaZovany za vyznamné a casto
preferované prostredie pre poskytovanie paliativnej starostlivosti (Seow & Bainbrifge, 2018).
Podl'a Robinsona et al. (2017) sa spoluucast’ ¢lenov rodin na domacej paliativnej starostlivosti
odhaduje na 75 — 90 % celkovej domacej starostlivosti, ¢o potvrdzuju aj autori Danielsen et al.
(2018), ktori vyjadruju, ze rodina je zédkladom pri ziskavani viacSieho mnozstva Casu pre
pacienta a v procese rozhodovania, aby pacient zomrel doma. Pacienti, ktori sa rozhodnu zostat’
doma na konci svojho zivota, musia mat’ k tomu aj adekvatnu oporu (Webber et al., 2019). Ta
ma za ulohu ulah¢it’ pacientovi dosiahnutie autondmie a pristupu ku kvalitnym informaciam

a moznostiam vol'by (National Hospice and Palliative Care Organization, NHPCO, 2023).

Zatial’¢o Webber et al. (2019) poukazuji na vyhody, ktoré tento typ starostlivosti
obnasa ako napr. zvySenu sebadoveru opatrovatela s ¢im sa zhoduju Jennings et al. (2020)
uvadzajuc tiez efektivitu systému zdravotnej starostlivosti, na druhej strane Swartz & Collins
(2019) popisuju zna¢nu fyzicka, psychicka a finanénu zataz, problémy pri komunikacii s
odbornikmi (Ventura et al., 2014), nedostatok znalosti a predchadzajicich skusenosti

opatrovatelov (Seal et al., 2015, Lennaerts-Kats et al., 2020), nedostatok pracovnej sily,



problémy s planovanim paliativnej starostlivosti a jej nedostupnost’ (Malhotra, Christopher et
al., 2023). Nedavno publikované review upozornuje na potrebu zvySovania podpory rodinnych
prislusnikov, a to najmd pri praktickom poskytovani paliativnej starostlivosti, vybavovani
formalit &i zdiel'ani emoécii (Sturekova & Satidkova, 2023). Domaci, rovnako ako aj zahrani¢ni
autori (Swartz & Collins, 2019) upozoriiuju na zvyseny dopyt o rodinnych opatrovatel'ov
v priebehu nasledujucich desatroci a v kone¢nom dosledku kladu déraz na nutnost’ zvySovania
informovanosti a podpory tychto opatrovatelov odbornikmi (Seow & Bainbridge, 2018),
nakol'ko v oblasti vyskumu zdravotnickych sluzieb a ambulantnej paliativnej starostlivosti je

dnes stale viac otazok ako odpovedi (Radbruch et al., 2019).

V nadvéznosti na uvedené poznatky sa v nasledujucich kapitolach diplomovej prace
pozornost’ Citatel'a zameriava na hlavny ciel prace, ktorym bolo zistit’ a analyzovat’ skusenosti

opatrovatel'ov v oblasti starostlivosti o zomierajuceho v domacom prostredi.
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1 Popis resersSnej ¢innosti

Pre dohladanie validnych, relevantnych informéacii a zdrojov bola pre tcely tejto diplomove;j
prace spracovana reSersna ¢innost. KlIucové slova boli v ramci vedeckych databaz zadavané
prostrednictvom booleovskych operatorov. Zvolené kritéria spolu s vyslednou sumarizaciou

uvadza obrazok ¢&. 1.

VYHIADAVACIE KRITERIA:

- kltcové slova v SJ: Paliativna starostlivost, potreby pacienta, umieranie,

domaca starostlivost, rodina, opatrovatelia, skusenosti

- klacové slova v AJ: Palliative care, patient needs, dying, home care, family,
caregivers, experience

- jazyk: slovensky, ¢esky, anglicky

- obdobie: 2005-2023

- dalSie kritéria: ¢lanky v plnej verzii, recenzované ¢lanky tykajuce sa danej

problematiky, zodpovedajuce cielom prace a zaradovacim kritériam,

J

PubMed, GOOGLE scholar, ScienceDirect, EBSCO

kvalitativne Studie

DATABAZY:

J

N4gjdené: 283 ¢lankov

g

Vyrad’ovacie Kritéria:

- duplicitné ¢lanky,
- kvalifika¢né prace,
- Clanky starSie ako 15 rokov,

- ¢lanky s odlisnou tematikou, a ktoré nezodpovedali ciel'om prace.
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SUMARIZACIA VYUZITYCH DATABAZ A DOHCADANYCH DOKUMENTOV:
PubMed -31

GOOGLE scholar — 13

ScienceDirect- 12

EBSCO- 3

Neperiodické publikacie - 2

SUMARIZACIA DOHECADANYCH PERIODIK A DOKUMENTOV:

Central European Journal for Nursing and Midwifery (2)

U

Pre tvorbu teoretickych vychodisk bolo pouzitych 60 dohl'adanych ¢clankov.
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2 Paliativna starostlivost’ v domacom prostredi

WHO definuje paliativau starostlivost’ ako pristup, ktory zlepSuje kvalitu zivota
pacientov, dospelych aj deti, a tieZ ich rodin, ktori Celia problémom, spojenym so Zzivot
ohrozujucim ochorenim. Ciel'om paliativnej starostlivosti je zmiernovat’ utrpenie, a to v€asnou
identifikaciou, vhodnym posudenim, lie¢bou bolesti a riesenim fyzickych, psychosocialnych a
duchovnych problémov (WHO, 2023). So zvySovanim kvality zivota pocas paliativnej
starostlivosti stihlasi aj Americké asocidcia verejného zdravia (APHA, 2023), ktora tvrdi, ze
kazdy umierajuci a rodina mézu mat’ svoju vlastni predstavu o tom, ako by mala vyzerat
»dobra smrt” (APHA, 2023). Narodny portal zdravia SR vo svojej Charte prav pacientov,
doplnene;j o platné pravne predpisy (Zakon ¢. 576/2004 Z. z.) v tretom bode ¢lanku 8 vyjadruje
stanovisko k potrebe podpory umierajucich zo strany blizkych slovami: ,, Pacient ma pravo na
to, aby ho v poslednych chvilach Zivota sprevddzala osoba podla jeho zelania” (Narodny
portal zdravia, Charta prav pacientov, 2022). Zahrani¢ni autori Malhotra et al. (2023) definuju
paliativnu starostlivost’ ako Specializovanu lekarsku starostlivost’ o l'udi, ktori ziji so
zavaznym ochorenim. Podobne sa k charakteristike paliativnej starostlivosti stavaju autori
Hofmeister et al. (2018), ktori pokladaju za jej ciel’ zlepsovanie kvality zivota pacientov a ich

rodin, a to aj prostrednictvom prevencie.

Domaca paliativna starostlivost sa radi medzi jeden zo zakladnych aspektov
poskytovania paliativnej starostlivosti, nakol'ko domov je povazovany za vyznamné a Casto
preferované prostredie pre poskytovanie tohto typu starostlivosti (Seow & Bainbrifge, 2018).
Umierajuci a jeho rodina maji moznost’ sami sa rozhodnit’ o zahajeni domacej paliativnej
starostlivosti. Pri poskytovani paliativnej starostlivosti a rozhodovani o nej ide mnohokrat
o vypété situdcie ¢i uz z osobného, rodinné¢ho alebo aj profesionalneho pohladu (Firment,
2015). Ako uvadza Nordly et al. (2016) ide o Specializovanu paliativnu starostlivost’
realizovani v domacnosti pacienta, ktorti poskytuju najéastejSic vSeobecné sestry a/ alebo
lekari so zazemim v hospici alebo zdravotnickom zariadeni. VicSina fungujicich timov
domacej paliativnej starostlivosti st proaktivne akoordinované praktickymi lekarmi
(Reymond et al., 2018). V skandindvskych krajinach ako uvadzaju Carlsen & Lundberg (2018)
je rodinna starostlivost povazovana za dolezitu doplnkovu sluZzbu v ramci starostlivosti

o star§ich l'udi v systéme profesionalnej starostlivosti.
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Neformalni opatrovatelia, akymi st rodinni prislusnici, su povazovani za klI'aCovych pri
poskytovani paliativnej starostlivosti nevylieCitel'ne chorym (Jennings et al., 2020). Autori
Swartz & Collins (2019) pisu, ze az 80 % dospelych si v dnesnej dobe vyzaduje dlhodobu
vSeobecnu starostlivost’ v ramei domaceho prostredia a Zivota v komunite. Neplateni rodinni
opatrovatelia zabezpecuji 90% tejto starostlivosti. Rodinni opatrovatelia slizia ako kritické
rozSirenie systému zdravotnej starostlivosti vramci krajin USA. Pojmom 'neformalni
opatrovatelia” oznacuju autori Seal et al. (2015) vo svojej publikacii jednotlivcov, napr. ¢lenov
rodiny alebo priatel'ov, pravidelne poskytujucich opateru pacientovi so zivot limitujicim
ochorenim v terminalnej faze jeho Zivota. Ide o poskytovanie nepretrzitej pomoci inej osobe
bez prijimania finan¢nej odmeny za tuto ¢innost’. Vacsina neformalnych opatrovatel'ov nema
bohaté predchadzajiice znalosti v oblasti poskytovania paliativnej starostlivosti. To ma za
nasledok vznik stresujucej roly pre opatrovatel’a, ktora v sebe nejedenkrat nesie potrebu celit
bezprostrednej smrti blizkej osoby. Podla inych autorov, Haan et al. (2021) domacu
starostlivost’ moZno povazovat’ za nieo, v ¢om sa castokrat clenovia rodin vyskytuju iba kvoli
svojmu pribuzenstvu. Rodinni opatrovatelia st autormi Reymond et al. (2018) povazovani za
doverné osoby, vnutorne motivované pomahat, ¢im tvoria doleziti sicast’ paliativneho timu.
Komunikacia s odbornikmi aich sluzbami, ako aj vyhladavanie vhodnych sposobov
k zmierneniu bolesti ainych symptomov v ramci poskytovania domacej paliativnej

starostlivosti patria medzi vyznamné praktické ulohy opatrovatel'a (Vermorgen et al., 2021).

Opatrovatel'ska skisenost’ moze byt samotnym opatrovatelom vnimana ako zataz, ale
1 zmysluplna tloha (Carlsen & Lundberg, 2018). Niektori autori ako Vermorgen et al. (2021)
povazuju postavenie rodinného opatrovatel’a za jedine¢né a budujice hodnotny vzt'ah medzi
blizkymi osobami, hovoria tieZ o osobnom naplneni (Swartz & Collins, 2019) a zvySene;j
sebadovere opatrovatela (Webber et al., 2019). Naproti tomu, Haan et al. (2021) pisSu o
rozliénych normativnych prvkoch a pocitoch opatrovatel'ov byt neustale k dispozicii, byt
pozorny voci pacientovi a zaroven ignorovat’ svoje vlastné potreby. Na pocity socialnej izolacie
a boj o socialne vzt'ahy opatrovatel’a nardzaji aj autori Morris et al. (2015); Van Roij et al.
(2019), ktori to povazuji za nasledok povinnosti opatrovatela byt pri 16Zku pacienta. V
stcasnej dobe rozvojoveé krajiny Celia bariéram v poskytovani starostlivosti akymi st napr. aj
kultarne normy, ktoré vylucuju komunikaciu o smrti a umierani a nedostato¢ne rozvinuté su aj
vzdelavacie programy pre opatrovatel'ov (Jennings et al., 2020). Medzi bariéry mozno zaradit’
zaroven nedostatocny geograficky pristup k programom s tymto zameranim a nedostatok

poskytovanej pracovnej sily (Malhotra et al., 2023). Ventura et al. (2014) hovoria o
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nevyhodach, akymi st komunika¢né medzery so zdravotnickymi pracovnikmi a nizka finan¢na

podpora.

Danielsen et al. (2018) uvadzajt, ze domaca paliativna starostlivost’ si v su¢asnej dobe
vyzaduje skusenosti akompetencie ako je napr. pravidelny podporny mentoring.
Z retrospektivnej kohortovej studie kanadskych autorov Webber et al. (2019) sa dozvedame,
7ze k zniZzeniu poctu hospitalizacii a navstev pohotovosti by prispeli tzv. supravy lickov
v domacnostiach. Tie by smerovali k vy$Sej istote poskytovatel'ov v ramci akutnych situacii
arychlych reakcii pri exacerbaciach. Autori popisuji vyznamné postavenie nastrojov
v planovani domacej paliativnej starostlivosti. Tie by spolu s domécimi liekovymi supravami
mohli znizit’ vyuzitie pohotovostnych sluzieb, a tym aj prezitie konca Zivota pacientov a umrtia
pacientov v nemocniciach (namiesto ich umrtia v prirodzenom domacom prostredi). S
potrebou a nutnost'ou existencie programov urc¢enych k zaskoleniu rodinnych opatrovatel'ov
suhlasia aj postoje autorov Jennings et al. (2020), a to hlavne so zameranim pozornosti na

krajiny s nedostatonymi zdrojmi vyskolenych odbornikov.
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3 Skusenosti opatrovatel’ov s poskytovanim paliativnej starostlivosti

Diplomova praca sa venuje konkrétnym skisenostiam opatrovatel'ov (najmé rodinnych
prislusnikov) s poskytovanim paliativnej starostlivosti umierajucim blizkym v ich prirodzenom
prostredi domova. Ako sme uz uviedli v ivode tejto prace, poskytovanie domacej paliativnej
starostlivosti je pre ¢lenov rodiny zat'azovou situaciou a jej potreba vo svete Coraz viac stipa s
rasticou umrtnostou populacie. ReSerSnou c¢innostou bolo dohladanych niekol’ko
vyskumnych S$tudii, ktoré sa zaoberaji sktsenostami a potrebami tychto opatrovatelov z
rozlicnych perspektiv.

Problematikou skusenosti opatrovatel'ov sa len nedavno v ramci CR zaoberala §tidia
autoriek Sturekova & Saidkova (2023). Jej cielom bolo pochopit’ rozdielne prezité skisenosti
opatrovatel'ov starajucich sa o umierajuceho pacienta v domacom prostredi. Kvalitativny
vyskum s fenomenologickym pristupom sa realizoval prostrednictvom hibkovych rozhovorov
s rodinnymi opatrovate'mi v celkovom pocte 4 a naslednej interpretacnej fenomenologickej
analyzy (IPA). Zber udajov prebichal od septembra do decembra 2018. Autorky identifikovali
celkovo 5 hlavnych tém, z hl'adiska ktorych rodinni opatrovatelia opisovali svoje skusenosti:
1) uloha opatrovatel’a; 2) urobim pre neho/fiu vsetko; 3) podpora; 4) ,.time out” po smrti a 5)
vyhody starostlivosti. V ramci prvej hlavnej témy: tiloha opatrovatel’a, autorky identifikovali
postavenie opatrovatel'a a samotny zaciatok poskytovania domadcej paliativnej starostlivosti
blizkemu. V analyze vysledkov upozoriiujii na vyznam rodinnej vizby a vztahov este pred
oznamenim smrtel'ného ochorenia. Spominaju motivaciu opatrovatel'ov, ktord vyplyvala najma
z reciprocity ich vzt'ahov (napr. v starostlivosti o rodicov) a snahy o naplnenie tizby pacienta
zomriet v kruhu svojich blizkych. Okrem beznej socidlnej roly Casto plnili aj iné, napr. role
vSeobecnej sestry, o autorky vymedzuji samostatnou podkategoériou: dvojité role. V druhe;j
hlavnej téme: urobim pre neho/ nu vSetko, a teda vo faze intenzivnej starostlivosti opatrovatel'a
0 pacienta v terminalneho stave, autorky charakterizujii mobilizaciu vSetkych sil opatrovatel'ov
k uspokojeniu potrieb blizkeho. V ramci podkategoérii iSlo napr. o: zvladanie prelomove;j
bolesti, pricom boli opisované najmé deficity informdcii opatrovatel'ov o vhodnej aplikécii
liekov ¢i nedostupnost’ analgetik/ opiatov. Opatrovatelia tiez interpretovali fyzicki a psychicka
zat'az plynucu z neustalej pritomnosti v blizkosti umierajiceho, socialnu izolaciu, nespavost,
permanentny stres, anorexiu i problémy s komunikaciou o nastavajicej smrti. V tretej hlavnej
téme: podpora sa pojednavalo o nevyhnutnosti podpory opatrovatel'ov ¢i uz z profesionalnej

sféry, kruhu priatel'ov, rodiny alebo z pracovného prostredia. Autorky v pociatocnom obdobi
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starostlivosti detekovali strach a neistotu u opatrovatel'ov. Toto obdobie oznacili zaroven za
vhodny cCas pre zahajenie edukacie a podéavanie potrebnych informacii zo strany
zdravotnickeho personalu. Upozornili aj na negativne skiisenosti opatrovatel'ov, ako napr.
nedostatocné¢ poskytnutie anlagetik i neodbornost’ pri vybavovani formalit. Autorky
identifikovali katarziu vzt'ahov medzi opatrovatel'om, rodinou a zomierajucim. Vo vyskume sa
zamerali na vyznam rodinnej podpory pri zdiel'ani emocii, ich vzédjomny resSpekt, a tiez podporu
7o strany zamestnavatel'a formou do¢asného vol'na alebo umoznenia prace z domova. V ramci
Stvrtej hlavnej témy: “time-out” po smrti, bolo opatrovatelmi popisované nahle necakané
uvolnenie emocii, ktoré bolo niekedy zamerne potlacané. Opisovali ambivalentné pocity
straty, Soku, bolesti, utrpenia, no na druhej strane tiez ulavy. Niektori vyjadrili ozivenie
spomienok aj po rokoch. Prinosy, ktoré¢ opatrovatelia charakterizovali v ramci paliativnej
starostlivosti su popisané v piatej hlavnej téme s nazvom: vyhody starostlivosti. Ide o rozlicné
zmeny postojov, plyniice z momentov, pri ktorych mohli byt opatrovatelia pritomni, napr. tzv.
intimny moment smrti. U opatrovatelov dochadzalo nasledne k zmene vnimania zivotnych
hodnét, akymi st rodina a prezity ¢as s nou. Okrem toho doslo k uvedomeniu si vlastného
zivota a smrti (supis majetku, spisanie testamentov). Tiez bol popisany rozvoj v pracovnom
zivote, a to najma vSeobecnymi sestrami. Prostrednictvom vysledkov uvedene;j Studie sa jasne
dozvedame o jedine¢nom pohl'ade opatrovatel'ov v ramci CR, ¢im sa koniec koncom apeluje
na potrebu zlepSenia kvality podpory apomoci, ato najmid zo strany zdravotnickych

pracovnikov.

Vyznam rodinnych opatrovatelov pri poskytovani paliativnej starostlivosti doma
popisali aj autori Robinson et al. (2016). Hlavnym cielom S§tudie bolo opisat’ sklisenosti
pozostalych rodinnych opatrovatelov, ktorych nevyliecitelne chori- rodinni prislusnici
bojovali s pokrocilou rakovinou. Autori pouzili metdédu kvalitativneho interpretacného
deskriptivneho pristupu. Udaje sa zbierali pomocou polo-struktirovanych, zvukovo
zaznamenanych rozhovorov, ktoré boli uskutonené osobne alebo telefonicky, pripadne
doplnené o terénne poznamky. Studia sa realizovala v Britskej Kolumbii v Kanade a zahfiiala
29 pozostalych dospelych rodinnych opatrovatel'ov. Rozhovory boli doslovne prepisané. Zber
udajov a konstantna porovnavacia analyza prebiehali synchronne. Kody sa porovnavali a boli
identifikované vztahy v tdajoch, ¢im sa vytvoril ramec kodovania. Boli identifikované Styri
témy: 1) kontext poskytovania starostlivosti- kde opatrovatelia boli ochotni urobit’ ¢okol'vek,
¢o bolo potrebné, aby uspokojili potreby chorého blizkeho; 2) podpora a skiisenosti s

poskytovanim starostlivosti- tu i€astnici popisovali predchadzajiice skusenosti s opatrovanim
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a umieranim ako aj poradenstvom, ¢o im pomohlo pri prevzati opatrovatel'skej ulohy; 3)
odhodlanie poskytovat domdacu paliativhu starostlivost- odhodlanie bolo u tychto
opatrovatelov ¢asto iniciované alebo upevnené negativnou skusenostou so systémom
zdravotnej starostlivosti, a teda formované tizbou chranit’ chorého pred hospitalizaciou; 4)
kritické faktory- ziskanie spravnej pomoci v spravnom case bolo pre ucastnikov nesmierne
uzitocné a rozhodujiice. Mnohi z ucastnikov uviedli, ze vyuzili pomoc priatel'ov, ktori boli
zdravotnickymi pracovnikmi, a ti zohravali kI'ai¢ovii ilohu pri vypiiani medzier v zdravotnom
systéme. Ucastnici tejto §tidie verili, Ze urobili pre svojich chorych rodinnych prislusnikov to
najlepsie, €o bolo v ich silach a vSetci okrem jedného hlésili, Ze by to urobili znova. Vo svojich
zaveroch oznacuju autori objasnenie paliativnej starostlivosti a podporu za faktory, ktoré sa
zdaju byt’ rozhodujuce pri zvySovani pravdepodobnosti Zelanej domacej smrti. Délezitt tlohu
v sktisenostiach rodinnych opatrovatelov zohrava aj prijimanie pomoci a fungujici systém

zdravotnej starostlivosti.

Vyskumnici Lennaerts-Kats et al. (2020) sa na potrebu paliativnej starostlivosti
sustredili s pohl'adu starostlivosti poskytovanej pacientom s Parkinsonovou chorobou (z anj.,
dalej len PD). Ide o kvalitativnu $tidiu z pohl'adu rodinnych opatrovatel'ov ako pozostalych.
Cielom tejto s$tidie bolo zmapovat’ skusenosti pozostalych rodinnych prislusnikov pocas
obdobia poskytovania neformalnej starostlivosti v paliativnej faze zivota pacienta a po jeho
smrti. Stidie sa zigastnilo 10 respondentov. Ich vek sa pohyboval od 44 do 81 rokov a ¢as,
ktory uplynul od umrtia blizkeho s PD, sa pohyboval od 10 do 60 mesiacov. Uskutocnili sa
polo-struktirované rozhovory abola vyuzitd interpretacnd fenomenologickd analyza.
Vysledky identifikovali 4 hlavné témy: 1) citit’ sa ako profesionalny opatrovatel- tu autori
opisovali prevzatie tloh opatrovatel'a zo strany rodinnych prislusnikov. Dévody, pre ktoré
opatrovatelia prevzali ulohy, zahfiiali najmd snahu opatrovatelov zabezpecit' blaho a
dostojnost’ milovanej osoby. Niektori pozostali, najmid manzelia mali pocit, Ze sa stali
,profesionalnymi opatrovateI'mi a objavovali sa u nich pocity straty partnerskej role; 2)
zdravotnici nie vzdy vedia ¢o PD skutoCne znamena- autori popisali negativne skusenosti
opatrovatel'ov so znalostami a pochopenim odbornikov. Zaznamenal sa nedostatok vedomosti
a pochopenia PD u oSetrujiiceho persondlu (vratane praktickych sestier a neurologov) a
sucast’'ou frustracie opatrovatel'ov bola aj nedostato¢na pomoc s manazmentom liekov. Vacsina
opytanych mala pocit, ze zdravotnicki pracovnici pouzivali ad-hoc pristupy; 3) byt’ sim sebou-
ide o oblast’, v ramci ktorej autori charakterizovali pocity zodpovednosti respondentov za

starostlivost’” o svojho blizkeho, nedostatok Casu a priestoru pre seba, smutok a pocity viny
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pocas obdobia poskytovania starostlivosti aj po smrti. Rodinni opatrovatelia povazovali
rozhodovanie o liecbe za vel'mi stresujuce, v pripadoch ked’ blizky stratil schopnost’ hovorit’
sam, niektori z nich si boli vedomi, Ze ich preferencie st v rozpore s preferenciami osoby s PD;
4) predchadzat’ cas/ nebyt pozadu- respondenti uviedli vyznam proaktivneho planovania
paliativnej starostlivosti, zaroven vsSak uviedli, Ze to bolo paradoxne najmenej realizované.
Opatrovatelia, zvyknuti na dni plné opatrovatel'skych povinnosti, po ukonceni vyjadrovali, ze
nevedeli, ako d’alej pokracovat’ a ¢o s vol'nym ¢asom, spominali problémy s vlastnou identitou
a zmyslom Zivota a najmé manzelia uvadzali, Ze stratili zdujem o spolo¢ensku uéast’. Dizka
tohto adaptacného obdobia bola vo vzorke vel'mi variabilna a pohybovala sa od niekol’kych
mesiacov az ponad Styri roky. Opatrovatelia sa vo vicSine spoliehali na podporu rodiny a
priatelov, len niekol’ko z nich vyhl'adalo individudlnu podporu po umrti. Zavery tejto Studie
naznacuju, Ze starostlivost’ o osobu s PD v ramci paliativnej starostlivosti je naro¢na skiisenost’
pre rodinnych opatrovatelov. Autori zdoraziuju najméd vyskyt psychickych problémov,
s ktorymi opatrovatelia bojuju dlhé roky, aj po smrti osoby. Ako rieSenie uvadzaju zvysSenie
informovanosti zdravotnikmi o potrebach rodinnych prislusnikov a pozostalych opatrovatel'ov,

¢o mdze dlhodobo zmiernit’ Skodlivé tcinky.

Vo vyskume, orientovanom na domdcu paliativnu starostlivost, poskytovani
predovsetkym starSimi opatrovatelmi (> 80 rokov) sa angazovali Turner et al. (2016), ktori
zaroven vo svojej Stadii vyjadrili, ze Coraz CastejSie sa poskytuje tato starostlivost’ prave
star§Simi ['ud’'mi, nakolko mnohokrat ide o manzelskych partnerov. Jednd sa o opateru
poskytovanu dlhy c¢as, pricom sa snazia tito opatrovatelia zaroven zvladat svoje vlastné
choroby a postihnutia. Ciel'om bolo preskiimat’ skuisenosti ,,najstarsSich opatrovatel'ov* pri
starostlivosti o umierajiceho manzelského partnera doma. Ide o kvalitativnu $tudiu, v ramci
ktorej sa realizovalo 17 rozhovorov a sekundarna tematicka analyza. Rozhovorov sa zi¢astnilo
9 Zien a 8 muZzov; vsetci boli vo veku od 80 do 90 rokov. U 9 opatrovanych osdb boli pric¢inami
smrti onkologické ochorenia a u zvysnych 8 pacientov nezhubné ochorenia. Autori analyzou
detekovali 2 hlavné témy: 1) ochota starat’ sa; 2) schopnost’ starat’ sa. V prvej hlavnej téme
vyjadrili, Ze aj napriek tomu, Ze spolu manzelia stravili vela rokov, vdcSina z nich o
starostlivosti na konci zivota so svojimi manzelmi podrobne nediskutovala. Medzi uvedené
dovody patrila najmid neochota zo strany umierajiiceho hovorit o umierani a vnimany
nedostatok kognitivnych schopnosti v dosledku stavov, akymi boli Parkinsonova choroba ¢i
demencia. Bez ohl'adu na to, ucastnici akceptovali starostlivost’ o svojho manzelského partnera

a vzali to ako samozrejmost’, ktord bola sucastou ich manzelského sl'ubu. Mnohi z
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opatrovatel'ov vnimali svoju ulohu pozitivne a oznacili to za privilégium. Analyza dalej
odhalila, Ze ochota starat’ sa je uzko prepojena so schopnost’'ou starat’ sa. V ramci druhej hlavne;j
témy preto autori poukazali na fyzické a emociondlne vypétie, zvladanie kriz, vyznam
dostupnej podpory a vplyvné vlastnosti opatrovatelov ako flexibilita & odolnost. Uastnici sa
vyjadrili aj k poskytovaniu osobnej starostlivosti, akymi boli umyvanie ¢i kimenie, vyskyt a
zvladanie padov, kedy opatrovatelia vyjadrovali nevyhnutnost’ privolat’ susedov, sanitku ¢i
okoloiducich pri pomoci, ked’Ze to sami nezvladli. Tieto udalosti autori oznacuju za pricinu
veducu k naslednym pocitom strachu a tzkosti opatrovatel'ov pri schopnosti pokracovat v
starostlivosti. Opatrovatelia ocenili podporu zo strany komunitnych sluzieb, obvodnych sestier
1 lekdrov, avsak kritizovali nedostatok informacii o tom, ¢o mozno ocakavat’ a maly doraz na
kontinuitu (vysoka fluktuicia opatrovatel'ov, nedostatocnd konzistentnost v navsteve
praktického lekara). Tiez spominali na neempaticky pristup v radmci zdravotnickej podpory.
Napriek naro¢nym situacidm, opatrovatelia v konecnom dosledku hovorili o zazitkoch
pozitivne a s humorom. Niektori Gcastnici boli prekvapeni z vlastnych schopnosti vyrovnat’ sa
s poziadavkami starostlivosti pocas vel'mi dlhého Casového obdobia. Opisali aj konkrétne
praktické rieSenia, ktoré nasli (napr. vyuzitie zvoncekov alebo pistaliek), ktoré im pomohli
reagovat na potreby manzelov. Na zaver autori upozornili na =zlozitost sklsenosti
opatrovatelov a vyznam ich vlastnych problémov. Zdravotnicki pracovnici by mali byt
informovani o nespocetnom mnozstve sposobov poskytovania starostlivosti pri zavaznych
ochoreniach starSich opatrovatel'ov a mali by hl'adat’ prilezitosti pre rozvoj podpornych

intervencii, Specidlne zameranych na starSich opatrovatel'ov.

V ramci londynskej Studie od Totmana et al. (2015) autori piSu o pribuznych, ktori sa
doma starali o nevylieCitelne choré¢ho ¢lena rodiny, pricom museli ¢elit mnohym vyzvam.
Cielom ich S§tadie bolo preskimat emociondlne vyzvy, ktorym museli celitt domaci
opatrovatelia a ich skusenosti so zdravotnickymi pracovnikmi z pohladu existencidlnej
psychologie. Tato kvalitativna Stadia vyuzila metdédu zberu dat formou polo-strukturovanych
rozhovorov s ucastnikmi v celkovom pocte n= 15. Prepisy boli analyzované tematicky
pomocou ramcového pristupu. Vyskum sa realizoval v hospici, v meste Londyn. Tematickou
analyzou autori identifikovali 15 tém, ktoré boli usporiadané do ramca zalozeného na Styroch
Yalomovych ,.existencialnych podmienkach®. Jedna sa o: 1) zodpovednost’; 2) izolaciu; 3)

smrt’ a 4) zmysluplnost’.

V ramci prvej existenciondlnej podmienky iSlo o zodpovednost, kde autori

charakterizovali sktisenosti opatrovatel'ov so zvladanim zodpovednosti a tllohy profesionalov,
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ktori im v tom pomahali. Tzv. “hmlisti zodpovednost™ autori detekovali v pripadoch, kedy
ucastnici museli zvazit' konkuren¢né nazory (napr. nadbozenské presvedcenie vs. lekarske
informacie), zavizky (napr. praca vs. starostlivost’ o deti) a taktiez faktory, ktoré nemohli
ovplyvnit, ako napr. financné obmedzenia alebo nedostatocnit podporu. To sa Casto odrazilo
na vnimanych pocitoch uzkosti. Pre ii¢astnikov bolo obzvlast’ délezité uistenie, ze robia vsetko,
¢o mozu. Mnohi z nich sa citili sklamani sluzbami — vratane ambulancii vSeobecnych lekarov,
nemocnic, okresnej osetrovatel'skej a niekedy aj hospicovej starostlivosti. Niektori opisovali
nadmernt uroven zodpovednosti. Autori kritizuju prazdne miesta, kde zlyhala komunikécia
medzi opatrovatelmi a odbornikmi. V druhej hlavnej téme sa pojednava o skusenostiach
ucastnikov so vztahmi s pacientom, priatelmi, rodinnymi prislusnikmi a zdravotnickymi
pracovnikmi. Témy ilustruja hlboky pocit izolacie, ktori opatrovatelia Casto zazivali a tlohu
podpory druhych pri zmieriovani tejto situacie. Vysledkom boli vyjadrené pocity zafalstva. V
ramci tretej témy- u niektorych povedomie o bliziacej sa smrti clena rodiny podnietilo
odhodlanie vyuzit’ Cas, ktory spolu stravili, co najlepsie. Viaceri u€astnici spomenuli ritualy,
ktoré pre nich v tejto dobe vel'a znamenali. Opatrovatelia zaroven hovorili o tomto ¢ase ako o
prameni utechy. Pomocou poslednej témy autori Studie ilustrovali, Ze starostlivost’ bola
vnimana ako vel'mi zmysluplné Gsilie, ktoré napriek svojim vyzvam malo aj pozitivne rozmery,
pricom islo o obnovenie vdzieb a utuzovanie vzt'ahov, celkovi vd’a¢nost’. Niektori Gi¢astnici
nachadzali silu a utechu v nabozenskom presvedceni. Autori v rdmci tejto Studie poukdzali na
vyznamné postavenie zdravotnickych pracovnikov, ktorych oznacili za vplyvnych pri pomoci
ako aj pri tzv. “brzdeni” opatrovatel'ov v ramci rieSenia problémov. Koniec koncom poukazali
na postavenie existencialnej psychologie, ktora poskytuje teoreticki perspektivu pre lepSie
pochopenie emocionalnych problémov opatrovatelov. Buduci vyskum, klinicka prax a
pozornost’ profesiondlov by sa mala orientovat’ k potrebam opatrovatel'ov, ¢o by mohli mat’
silné ucinky na zmiernenie uzkosti, zniZenie izolacie a umoznenie pribuznym vykonavat

zmysluplnu starostlivost’.

Autori Brémault-Phillips et al. (2016) sa vo svojej publikacii vyjadruju o rodinnych
opatrovatel'och ako o “chrbtovej kosti” systému zdravotnej starostlivosti. Toto opatrovatel'stvo
si vSak podla nich ¢asom vyziada obrovsku dan. Plati to najmi pre tych, ktori poskytuji
domécu starostlivost’ pacientom trpiacim depresiou, kognitivnym poklesom, agresivnym
spravanim ¢i v neposlednom rade zivot limitujucim stavom vyzadujucim si komplexnu
starostlivost’. Cielom autorov bolo vypocut’ hlasy rodinnych opatrovatel'ov; ich vyzvy, zapasy,

radosti a motivaciu vytrvat' v tazkostiach, ako aj odporticania tykajice sa vzdelavania a zdrojov
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podpory, ktoré by mohli zvysit' ich odolnost. Vyskumny projekt vyuzil etnograficky,
kvalitativny pristup s cielovymi skupinami, ktoré boli analyzované pomocou tematickej
analyzy. I8lo o: 1) sklisenosti opatrovatel'ov a ich bariéry: mnohi opatrovatelia opisovali znacny
stres v dosledku pocitu zodpovednosti; naroky na ich Cas, finan¢nt nestabilitu; meniacu sa
rodinn’ a socidlnu dynamiku; zhorSenie zdravotného stavu; emocionalne vypétie; problémy v
praci a so systémom poskytovanej zdravotnej starostlivosti; d’alSiu kategoriu vytvarali 2)
skusenosti opatrovatel'ov a ich stratégie zvladania: ucastnici Studie identifikovali vel'a faktorov,
ktoré ich podporili pri poskytovani starostlivosti, ktoré autori oznacuju za ich osobné atriblity
(motivacia pre starostlivost’, spiritualita, emocionalne spolucitenie), d’alej to boli tiez vzt'ahova
a systémova podpora; 3) skisenosti opatrovatel'ov a odporicania: ucastnici cielovej skupiny
predlozili odporicania vratane: vzdelavania opatrovatelov, vzdelavania zdravotnickych
pracovnikov, vicsieho a lepSieho pristupu k zdrojom, systémovych navigatorov, citlivejSicho
systému zameran¢ho na opatrovatel'ov; financnej aj politickej podpory. Na zaver vyskumnici
studie poukéazali na to, Ze mnohi opatrovatelia celia zhorSujuicemu sa fyzickému a dusevnému

zdraviu, socialnej izolacii, rodinnym konfliktom a strate zamestnania.

Metaetnorafia kvalitativnych dokazov od autorov Sarmento et al. (2017) sa priblizuje
vysledkom vysSie uvedenych zdrojov. V ramci nej boli zahrnuté Stadie, ziskané v 5
elektronickych databazach (MEDLINE, EMBASE, PsycInfo, BNI, CINAHL), pricom §tadie
skamali skusenosti dospelych pacientov a/alebo ich rodinnych opatrovatel'ov (>18 rokov),
ktori celili Zivot obmedzujicim ochoreniam s potrebou paliativnej starostlivosti. Podla
vyjadreni ucastnikov existuju 2 zastreSujuce zlozky domacej paliativnej starostlivosti: 1)
pritomnost’ (tzn. dostupnost’ 24 hodin denne, 7 dni v tyzdni s navStevami odbornikov doma) a
2) kompetencia (tzn. efektivna kontrola symptomov a spravna komunikacia), ktoré prispievaji
k naplneniu zakladnej potreby bezpecia. Tento pocit bezpecia oznacili autori za vyznamny v
skusenostiach, nakol’ko by mal umoznit’ pacientom a rodinnym opatrovatel'om sustredit’ sa na
dualny proces zitia a pripravy na smrt’ doma. V ramci zlozky: pritomnost’ i$lo hlavne o timy
domacej paliativnej starostlivosti, kde bola odbornd pomoc l'ahko dostupna (vratane
telefonickej pomoci) a pritomny tim priniesol pocit bezpecia u opatrovatelov i ulahcenie
riadenia domacej starostlivosti. U¢astnici popisovali situacie, kedy bol k dispozicii vzdy niekto,
kto im vedel poradit’, ¢o autori oznacili za lepsiu alternativu ako vyhl'adanie inej okamzitej
podpory (napr. volanie zachranky). V =zlozke: kompetencia i§lo o charakteristiku
kompetentnych timov, ktoré dokazali zvladat' a zmierfiovat’ utrpenie poskytovanim ucinnej

kontroly fyzickych a psychologickych symptomov, vratane spravnej komunikacie. Po tomto
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“oslobodeni” si mohli rodinni opatrovatelia ponechat’ role ¢lenov rodiny a obvyklé rodinné
aktivity. V zaveroch tejto metaetnografie sa dozvedame, Ze jednotlivé timy domécej paliativnej
starostlivosti zlepSuju pocit bezpecia pacientov a opatrovatel'ov, a preto by mali byt Siroko

dostupné.

Tak, ako i predosli autori, podobne autori Martin et. al (2016) povazuju za klacovy
aspekt starostlivosti pri terminalnych pacientoch prave starostlivost’, ktora je poskytovana v ich
vlastnom domove. Zarovei sa vyjadruju k dolezitosti chapania osobnych sktsenosti rodinnych
opatrovatelov z holistického pohladu. Cielom tychto autorov bolo teda identifikovat
skusenosti rodinnych opatrovatel'ov, ktori sa doma starali o terminalneho pacienta. Od marca
do septembra 2015 sa uskutocnil kvalitativny systematicky prehl'ad ¢lankov publikovanych v
rokoch 2000 az 2015. Po uplatneni stanovenych vyberovych kritérii autori identifikovali
relevantné Studie, kde sa uskutocnila kvalitativna obsahova analyza. Nasledne autori zoskupili
tieto skusenosti opatrovatelov do piatich tém: 1) zistenie diagnozy: neistota ohl'adom
budtcnosti a vyhliadky na smrt- autori uvadzali reakcie opatrovatelov ako zmiétenost’,
popieranie, obavy, neistotu, Uzkost, pocity straty kontroly, zmierenie a akceptaciu, pricom
poukazali na vyznam emociondlneho odreagovania; 2) pocit fyzickej a emocionalnej zataze:
opatrovateI'mi popisované najmi vycerpanie, ubytok energie, frustracia, hnev, smutok a
pretrvavajuci strach; 3) zaZivanie obmedzeného zivota: s progresiou ochorenia narasta
zavislost pacienta na opatrovatel'ovi; 4) predefinovanie vzt'ahu s osobou, o ktoru sa opatrovatel’
stara; a 5) dolezitost’ podpory- pricom autori oznacili podporu ponikanti zdravotnickym
systémom za vel'mi slabu. Prostrednictvom vysledkov sa dozvedame, ze domaca starostlivost’
o ¢lenarodiny s pokro¢ilym ochorenim ma vel’ky vplyv na osobnu sféru opatrovatel’a a rovnako
tak na rodinné vzt'ahy. Samotné zapojenie sa do procesu umierania si ¢asto vyziada fyzicku aj
psychicku dan. Je obmedzeny normalny vyvoj vlastného Zivota opatrovatel'ov. Vo vysledkoch
autori poukazuju na spésoby pomoci rodinnym opatrovatelom, ako napr. rozvijat’ potrebné
znalosti k naplneniu sucasnych poziadaviek na zdravotnu starostlivost’ v paliativnej doméace;j

starostlivosti.

Holandski autori Haan et al. (2021), vo svojej publikacii vyjadruju, Ze opatrovatelia ako
st partneri alebo ini ¢lenovia rodiny st vel'mi déleziti pre I'udi, ktorych tizba je dozit' doma
poslednu fazu ich zivota. Za hlavny ciel’ pokladaju Specifikovat’ do akej miery normativne
prvky (tj. to, ¢o sa verejnostou povazuje za dobré ahodnotné) formuji rodinnych

opatrovatelov aich sktsenosti vramci domdaceho prostredia v Holandsku. Pomocou
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jednorazovych hibkovych rozhovorov, ktorych sa ziéastnilo 9 respondentov, vyskumnici od
septembra 2017 do februara 2019 zbierali tdaje. Ustrednym bodom tejto studie bol
pretrvavajuci pocit opatrovatelov, Ze su povolani do starostlivosti. Autori stadie si kladli
otazku: “Od koho, preco a naco?”. V ramci prvej kategorie hl'adajucej odpovede na otazku:
“Kym ste sa citili byt povolany/a?, boli identifikované odpovede opatrovatel'ov, ako napr. ze
sa citili byt povolani vyslovnym alebo implicitnym volanim pacienta, profesionalmi, rodinou
a priatel'mi, alebo sebou samym, pretoze sa citili byt najschopnejSimi ¢lenmi rodiny. Druha
kategoria zahinala odpovede na otazku: “PreCo sa citite byt povolany/a?”. Tu autori u
opatrovatel'ov pomentvaji normativne prvky lasky a pocitu byt neustale k dispozicii, pozorny
voci pacientovi a zaroven ignorovat’ svoje vlastné potreby. Nakoniec hl'adali autori odpovede
na otazku: “K comu sa citite byt povolany/a?”’. V ramci odpovedi autori zaznamenali
vyjadrované pocity opatrovatelov byt asertivny/a pri zvladani rozlicnych situacii v ramci
poskytovania domacej paliativnej starostlivosti. Byt vzdy dostupny a ostrazity — nazivo alebo
telefonicky. Celkovo bolo pre opatrovatelov tazké opustit’ situdcie v ramci paliativnej
starostlivosti, nemysliet na umierajticu osobu a nestarat’ sa o iiu, ked’ bol pacient mimo dohl'adu
(pocas nakupu, navstevy, Casu s priate'mi, pri Sporte, praci). Opatrovatelia sa citili vyslovene
volani pacientmi, ked’ potrebovali jest’ alebo pit’, ziadali o pomoc pri chodeni na toaletu,
vyjadrovali uzkost’ a obavy, citili sa zle alebo dokonca kri¢ali od bolesti. Hoci opatrovatelia
priznali vycerpanie, hovorili o tom, ze st ,,vd’acni* za to, ze vydrzali a uzili si vzacne chvile s
blizkou osobou. Pre niektorych opatrovatelov bolo tazké vykonavat’ oSetrovatel'ské ulohy,
napr. hygienu, pretoze mali tazkosti s pohl'adom na nahého a zraniteI'ného pacienta ako
partnera alebo rodica, ktorym doposial’ byvali. V zavere Studie sa dozvedame o autormi
preukazanom rozdiele medzi pocitom cloveka, ktory je ziadlci v starostlivosti a pocitom,
ktorym maju opatrovatelia tendenciu iba reagovat’ na vyzvy toho druhého. Autori tvrdia, ze
beruc do tvahy inherentnit normativnu a komplexnu povahu rodinnej starostlivosti, naliechavy
pocit volania neméze a domnievaji sa, Ze by nemal byt pritomny. Starostlivost’ mozno
povaZovat’ za nieCo, v com sa clenovia rodin vyskytnu iba kvoli pribuzenstvu. Skér ako o
utlacajuci pocit bremena v starostlivosti moze ist’ o zdanlivi neobmedzenost’, ku ktorej sa 'udia
citia byt povolani. Holandski autori su toho nazoru, ze spravna podpora by mala opatrovatelom
umoznit’ zamysliet' sa nad tym, akymi normami a hodnotami sa riadia ich reakcie. Zaroven
autori prispevku uznavaju, ze aj napriek tomu, ze je starostlivost’ Castokrat zat'azujuca, mdze

ist’ aj o veI'mi obohacujicu a doleziti sucast’ vztahu medzi jednotlivymi ¢lenmi rodiny.
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Silnym strankam opatrovatelov v ramci starostlivosti o umierajiceho sa venoval
Hughes (2015). Australska kvalitativna Studia objasnuje vyznamné vlastnosti opatrovatelov,
ktoré casto figuruju v ramci poskytovania paliativnej opatrovatel'skej starostlivosti. Silné
stranky v opatrovani na konci Zivota st podstatné, pretoze suvisia s rastom 'udského potencialu
a kapacity a zaroven umoziuju lepsSiu spolupracu. V rameci australskeho vyskumu boli vyuzité
hibkové rozhovory s i¢elovou vzorkou neformalnych opatrovatel'ov (n =28). Zber a analyza
dat sa dosiahli poctvanim, prepisom, ¢itanim, robenim poznamok a uvazovanim o vyznamoch
v prepisoch. Bola vyuzita tematicka analyza a induktivny pristup. HIboké skimanie skusenosti
opatrovatel'ov ukazalo napriek odkazom na vycCerpanie, uzkost’, strach, zmitok, pochybnosti,
vinu, obavy a hlboku stratu, cely rad silnych stranok. V ramci tejto Stidie autori identifikovali
nasledujice silné stranky opatrovatelov: odvaha, odhodlanie, prijatie, humor a empatia.
Odvahu Hughes (2015) detekuje v situaciach, kedy ucastnici vyjadrovali postoj, ktory im
umoznil robit’ to, o com verili, Ze je potrebné, aj napriek pocitovanému strachu a hroze.
Ucastnici opisovali posun vlastnych hranic a prevzatie zodpovednosti za nezname povinnosti.
V ramci kategorie: odhodlanie, popisovali velké usilie a ochotu prispdsobit’ sa zmenenému
zivotnému $tylu. Odhodlanie im pomahalo aj v situaciach, kedy ostatni kritizovali ich tsilie
alebo podkopévali ich schopnost’ urobit’ to najlepsie pre ¢loveka, ktory umieral. Aj ked’ boli
opatrovatelia vycerpani, stale dokazali robit’ rozhodnutia a uplatnit’ svoje silné stranky v
¢innostiach. Dalsou kategériou bolo tzv. prijatie. Autori hovoria o prijati, ktoré v sebe zahfialo
vedomé rozhodnutia opatrovatel'ov byt otvoreni tomu, ¢o sa deje. Prijimanie pomoci a napr. aj
navsteva lekdra pre radu ohl'adom fyzickych i psychickych tazkosti boli d’alSou stratégiou,
ktort opatrovatelia pouzivali ako pokus o zmiernenie utrpenia. K d’alSej silnej stranke
opatrovatel'ov patril humor, ktory vyuzivali na to, aby ako opisuju autori, dokazali zvladnut’
nepriazen osudu. Zdielanie ich humoru s ostatnymi autori oznacuju za prosocialne spravanie,
ktoré mnohokrat pomohlo odl'ahit’ situacie a zmiernit' trapenie. Spominanie na zabavné
momenty alebo zl'ahcovanie udalosti branilo opatrovatel'om, aby ich zaplavil hlboky smutok a
zial'. Schopnosti opatrovatel’'ov pri pozorovani neverbalnych podnetov umierajiiceho im ¢asto
umoznili “vytusit™ ¢o ich blizki v danej situacii prezivaju. Tato skutocnost’ autori oznacili
poslednou kategdriou: empatia. Zostat’ s ¢lovekom v aktivnom §tadiu umierania zvycajne
opatrovatel'om spdsobovalo trapenie, no zaroven autori poukazuji na vznik vicsieho prehl'adu
a hlbsie pochopenie prezivanej skusenosti umierania. Aj ked’ opatrovatelia popisovali uzkost’
a smutok pocas samotného timrtia blizkej osoby, tzn. hlboku osobnt stratu, poukazuju tiez na

vyhody ako napr. spolocné porozumenie a vytvaranie spolo¢ného puta s ostatnymi.
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Okrem silnych stranok opatrovatelov ma vyznamnu tlohu v ramci poskytovania
paliativnej starostlivosti ich sociadlny zivot. Nakolko je pri poskytovani tejto domacej
starostlivosti vyrazne ovplyvneny, tato Studia sa zamerala na skimanie socialnych dosledkov
pokrocilej rakoviny z pohl'adu vnimania pacientov aj ich neformalnych opatrovatel'ov. Bolo
uréenych sedem cielovych skupin a realizovanych sedem hibkovych polo-3trukturovanych
rozhovorov s pacientmi, (n =18) trpiacimi pokrocilou rakovinou a s ich neformalnymi
opatrovate'mi (n =15). Audiokazety boli doslovne prepisané a kédované pomocou pristupu
tematickej analyzy. Dvaja vyskumnici nezavisle od seba kodovali ndhodne vybrany prepis a
porovnavali vysledky k vyhodnoteniu konsenzu. VécSina pacientov mala plucny alebo
kolorektalny karcindm a neformalni opatrovatelia boli najcastejSie partnermi pacientov.
Socialne dosledky pokrocilej rakoviny spominané pacientmi a neformalnymi opatrovatelmi
boli kategorizované do troch hlavnych tém: 1) spoloc¢enska angazovanost’; 2) socialna identita
a 3) socialna siet. Pokial’ ide o sociadlnu angazovanost’, pacienti a neformalni opatrovatelia
uviedli, Ze sa usilovali o normalitu tym, Ze pokracovali vo svojom Zivote ako pred diagndzou
no aj napriek tomu sa stretavali aj s prekazkami. Co sa tyka socialnej identity, pacienti a
neformalni opatrovatelia uvadzali pocity socialnej izolacie. Socialna siet sa stala
transparentnejSou a hodnota socidlnych vztahov sa od diagnostikovania rakoviny zvysila.
Mnohi zazili pozitivne aj negativne zmeny v kvantite i kvalite svojich socidlnych vztahov. V
zavere tejto Stadie autori uviedli znaéné socialne dosledky pokrocilej rakoviny. Zda sa, ze
existuje velké riziko socialnej izolacie, v ktorej zohravaju dolezita ulohu reakcie socialnych
vztahov. Autori oznaCuju za prospeSné umoznit' pacientom a neformalnym opatrovatelom
diskutovat’ o prezivanych socidlnych dosledkoch. Za dalSiu nevyhnutnost povazuju
vytvaranie/ zvySovanie povedomia medzi zdravotnickymi pracovnikmi, ked’ze oni poskytuju
tiez socidlnu podporu a mali by predvidat’ mozné socidlne problémy. Vzdelavanie v oblasti
socialnych vzt'ahov a o vplyve pokrocilej rakoviny a u¢innych podpornych metéodach by mohli
posilnit’ systémy socialnej podpory a znizit’ tak pocity socialnej izolacie u paliativneho pacienta

aj jeho opatrovatel’a (Van Roij et al., 2018).
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3.1 Zhrnutie teoretickych vychodisk

Podla WHO je paliativna starostlivost’ pristupom, ktory zlepSuje kvalitu zivota
pacientov- dospelych, deti a ich rodin, ¢eliacich problémom, spojenym so zivot limitujucim
ochorenim. Cielom paliativnej starostlivosti je zmieriiovat’ utrpenie v¢asnou identifikaciou,
vhodnym postdenim, liecbou bolesti a rieSenim fyzickych, psychosocialnych a duchovnych
problémov (WHO, 2023). Domaca paliativna starostlivost’ sa radi medzi jeden zo zakladnych
aspektov poskytovania paliativnej starostlivosti (Bainbridge et al., 2017). Neformalni
opatrovatelia, akymi st rodinni prislusnici, st povazovani za kI'icovych pri poskytovani tohto
typu starostlivosti (Jennings et al., 2020). Podl'a Swartza & Collinsa (2019) 80 % dospelych si
v dnesnej dobe vyZzaduje dlhodobli vSeobecnt starostlivost’ v ramci domaceho prostredia.
Neplateni rodinni opatrovatelia zabezpecuji 90 % tejto starostlivosti. Opatrovatel'ska
sktsenost’ mdze byt samotnym opatrovatelom vnimana ako zataz, ale i zmysluplna tloha
(Carlsen & Lundberg, 2018, Hughes, 2015). Niektori autori hovoria o tzv. ambivalentnych
pocitoch Soku, straty ale i ulavy (Sturekova & Satiakova, 2023).

ReserSnou cinnost'ou boli dohladané Studie, v ktorych su popisané sktisenosti
opatrovatel'ov s poskytovanim domaécej paliativnej starostlivosti. Za ustredny bod motivacie k
poskytovaniu paliativnej starostlivosti blizkym, vyplyvajicim z reciprocity vztahov
(Sturekova & Sanidkova, 2023) a vztahovych zavizkov (Robinson et al., 2016) povazuje Haan
et al. (2021) vyslovné ¢i implicitné volanie pacienta. S touto myslienkou sthlasia aj Becqué et
al. (2021) popisujuc situacie, kedy si pacienti vyzadovali pomoc blizkych s jedenim, pitim
alebo pri chodeni na toaletu. Haan et al. (2021) spomina tzv. pocit volania zo strany
profesionalov, rodiny alebo priatelov. Podla autorov Lennaerts-Kats et al. (2020)
opatrovatel'ov motivoval predovsetkym pocit zodpovednosti, snaha o pomoc, zabezpeCenie
blaha a dostojnosti milovanej osoby a v neposlednom rade to bola snaha o naplnenie tazby

blizkeho umriet’ v kruhu rodiny (Sturekové & Saniakova, 2023, Robinson et al., 2016).

Celkovo autori kvalitativnych stadii zistili a popisali, ze rodinni opatrovatelia mali
rozliéné skiisenosti s poskytovanim paliativnej starostlivosti. Autori Sturekova & Sanidkova
(2023), Becqué et al. (2021) spominaji tzv. “dvojité role”, kedy okrem svojej beznej roly
opatrovatelia plnili aj d’alSie ulohy vytvarajuc rolu tzv. “profesiondlneho opatrovatela”
(Lennaerts-Kats et al., 2020). Mnohi opatrovatelia oznacili za naro¢né vykonavat’ prakticku

starostlivost, napr. hygienu, pretoze mali tazkosti s pohl'adom na nahého a zraniteného
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pacienta, ktory predtym byval viac ich rodi¢om/ partnerom (Haan et al. 2021). V kontexte
poskytovania tejto starostlivosti boli opatrovatelia ochotni urobit’ ¢okol'vek, aby uspokojili
potreby chorého blizkeho (Robinson et al., 2016, Sturekova & Sanidkova, 2023). Opatrovatel'ov
Casto sprevadzal pocit byt’ vzdy pritomny, dostupny (osobne/ telefonicky) a asertivny Haan et
al. (2021). Medzi negativne sktsenosti radili zhorSujuce sa fyzické i psychické zdravie
(Brémault-Phillips et al., 2016), emocionalne vypétie (Haan et al., 2021), vysoku tiroven stresu
(Digby & Bloomer, 2013) spojeného s naro¢nymi rozhodnutiami- niekedy aj v mene pacienta
(Lennaerts-Kats et al., 2020). Trapil ich ubytok energie, smutok, pocity viny (Lennaerts-Kats
et al., 2020), neistota, nespavost’ a v niektorych pripadoch anorexia (Sturekova & Safnakova,
2023) i socialna izolacia. Zatial'¢o Becqué et al. (2021) piSu o nizkej socidlnej angazovanosti a
opisuju, Ze socidlna siet’ sa pre opatrovatel'ov stala transparentnejSou, van Roij et al. (2018)
spominaju zvySenl hodnotu socialnych vztahov. Za negativa boli opatrovate'mi oznacené
rodinné konflikty, meniaca sa celkova rodinna i socidlna dynamika a strata zamestnania
(Brémault-Phillips et al., 2016). Nepriaznivé skiisenosti opatrovatelia popisovali spojené so
znalostami a pochopenim nelaskavého a nekvalifikovaného oSetrujuceho personalu
(Bainbridge et al., 2017). Zdravotnici uplatiiovali skor ad-hoc pristupy a opatrovatelia
vyjadrovali slabu pomoc odborrnikov s manazmentom liekov i nedostupnost’ analgetik/
opiatov (Lennaerts-Kats et al. 2020, Carlsen & Lundberg, 2018, Sturekova & Satiakova, 2023,
Heydari et al., 2019). Pre niektorych opatrovatel'ov bola predchadzajica negativna sktisenost’
s pomocou odbornikov v paliativnej starostlivosti tak nepriazniva, ze sa rozhodli poskytovat’
ju sami doma (Robinson, 2016). Finan¢na nestabilita bola d’alSou opatrovateI'mi ¢asto
spominanou kategoériou. Problémy so systémom zdravotnickej starostlivosti popisovali
Brémault-Phillips et al. (2016), Becqué et al., (2021) a Heydari et al., (2019), pricom medzeru
v systéme vytvarali aj nespravne administrativne postupy (Sturekova & Sanakova, 2023).
Iranski autori Heydari et al. (2019) upozornili na nedostato¢nu infrastrukturu pre starostlivost’
v terminalnej faze a rovnako tak zanedbany duchovny aspekt. Mnohokrat iSlo o nespravne
vnimanie témy smrti, tabuizaciu ¢i nepotrebnu autocenzuru (Firment, 2015). K prezivaniu
opatrovatelov v obdobi po smrti blizkej osoby sa vyjadrili Lennaerts-Kats et al. (2020)
popisujuc problémy opatrovatel'ov s vlastnou identitou. Opatrovatelia v role manzela/manzleky
opisali stratu zaujmu o spolocensku ucast. Vyskyt psychickych problémov, s ktorymi
opatrovatelia bojovali este dlhé roky po smrti osoby sa vyjadrili Sturekova & Satiakova, (2023).
Niektori opatrovatelia povazovali predchadzajucu neskusenost’ s tymto typom starostlivosti

doma za negativum (Bainbridge et al., 2017), popriCcom ini opatrovatelia ocenili uz
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predchadzajuce skiisenosti s opatrovanim, umieranim i poradenstvom a povazovali to za

napomocné pri prevzati opatrovatel'skej tilohy (Robinson et al., 2016).

Aj ked opatrovatelia popisovali velakrat tzkost a smutok pocas poskytovania
starostlivosti, Casto spominali aj na vyhody starostlivosti ako napr. vytvaranie spolo¢ného puta
s blizkymi (Sturekova & Sandkova, 2023). O priaznivych faktoroch starostlivosti, akymi boli
napr. vd’acnost’ za vzacne chvile, prezité s blizkou osobou ¢i pozitivne zmeny v kvantite a
kvalite socialnych vztahov pisali autori Haan et al. (2021), van Roij et al. (2018) a Bainbridge
etal., (2017). Australsky autor Hughes (2015) sa vo svojej publikacii venoval silnym strankam
rodinnych prislusnikov v opatrovani na konci zZivota, ktoré im umoznili lepsiu spolupracu, napr.
posun vlastnych hranic, schopnost’ prevziat zodpovednost’ za nezname povinnosti, vysSiu
rozhodnost’ i zmenu v usporiadani zivotnych hodnét. Autori tu zaraduju okrem iného
schopnost’ opatrovatelov zachovat’ si humor pri spominani na zabavné momenty s
umierajucimi (Hughes, 2015, Bainbridge et al., 2017). Medzi d’alSie pozitiva starostlivosti
opatrovatelia radili progres a rozvoj v ramci svojej profesie (vieobecné sestra) (Sturekova &
Saniakova, 2023). Aj napriek mnohym negativnym skiisenostiam s pristupom odbornikov v
ramci podpory, autori Bainbridge et al. (2017) nezabtidaju na profesiondlny a empaticky
pristup zo strany zdravotnych sestier, ocefiovany opatrovatelmi. Dal$ie osobné atributy
opatrovatel'ov, akymi boli vnitorna motivacia pre starostlivost’, spiritualita a dobry vztah s
partnerom, rovnako tak prispeli k lepSiemu poskytovaniu domacej paliativnej starostlivosti

(Brémault-Phillips et al., 2016, Carlsen & Lundberg, 2018).

Z dbévodu kvalitativneho dizajnu vyskumu nemozno stanovit' teoretické hypotézy.
Cielom prace bolo zistit’ a zanalyzovat’ skusenosti opatrovatel'ov v oblasti starostlivosti o

umierajuceho v domacom prostredi.
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4 Metodika vyskumu

Pre tento vyskum bol zvoleny kvalitativny pristup, ktory umoznil lepSie chapanie
skamanych fenoménov, tzn. l'udského spravania, postojov, sklisenosti, zamerov a toho, ¢o
l'udia citia, ked’ze kladie doraz na narativny material (t.j. pracu so slovom). Vyskumnik k tomu,
aby sa vyhol skresleniu tidajov a zachoval spolahlivé tdaje, musel odstipit’ od problému a
zachovat’ si analyticko-kritick®i reflexiu ako to popisuju Gurkova (2019), Ziakova & Cap
(2021). Vyskum bol vopred schvaleny Etickou komisiou Fakulty zdravotnickych vied
Univerzity Palackého v Olomouci (UPOL - 3543/1010-2023), vid. Priloha ¢. 1.

4.1 Vyskumny ciel’

Cielom vyskumu bolo zistit’ a zanalyzovat’ skusenosti opatrovatel'ov s poskytovanim
paliativnej starostlivosti v domacom prostredi. V stvislosti s tym, sme si polozili nasledujiicu
vyskumnt otazku: Aké su skusenosti rodinnych opatrovatelov s poskytovanim paliativnej

starostlivosti umierajticej osobe v domacom prostredi?

4.2 Charakteristika siiboru respondentov

Kontakt na prvého respondenta v tomto vyskume pochadzal od samotnej autorky. Dalsi
respondenti boli nasledne kontaktovani na zaklade vzajomnych osobnych vztahov a
informovani vyskumnikom o obsahu vyskumu. Podl'a Ziakovej & Capa (2021) sa pri vybere
ucastnikov zaujimame o l'udi s konkrétnou skusenostou — tzv. ,,insiders®, z toho dovodu je
nutné zretel'ne definovat’ zarad’ovacie (inkluzivne) a vyrad’ovacie (exkluzivne) kritéria.

Pre nas vyskumny stibor boli zvolené nasledujtice zarad’'ovacie (inkluzivne) kritéria:

e rodinny alebo osobe blizky opatrovatel’, ktory sa staral o osobu v terminalnom $tadiu
ochorenia v doméacom prostredi;

e doba od imrtia opatrovanej osoby: minimalne 6 mesiacov a maximalne 2 roky;

e vek opatrovatela: 18 a viac rokov;

e osoba orientovana miestom, ¢asom a osobou;
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e vyjadrenie a podpisanie informovaného stihlasu opatrovatela so zaradenim do
vyskumu.

Vyskumny subor tvorilo celkovo 10 respondentov (vid’. Tab.1). Gurkova (2019) uvadza, ze v

ramci cielenej zretelne a uzko vymedzenej Stidie s obmedzenym rozsahom sa zvycajne

vyzaduje pomerne mala vel'kost suboru, t.j. v rozmedzi 5-25 respondentov.

Vyrad'ovacie (exkluzivne) kritéria pri zaradeni do vyskumu:

e neochota/ neschopnost’ opatrovatel’a spolupracovat’.

4.3 Metoda zberu dat

Na zaklade prijatého kvalitativneho fenomenologického pristupu bola pre zber dat
pouzita technika individualnych, priamych aj nepriamych (osobne, online/ telefonicky) polo-
$truktarovanych hibkovych rozhovorov. Podl'a Hendla (2005) v tomto pristupe ide o deskripciu
tzv. fenoménov, teda javov, takych aké v skuto€nosti st, nie spdsobmi, akymi sa na nich zvykne
nahliadat’. Autor hovori o analyze a deskripcii prezitych skusenosti jednotlivcom ¢i skupinou,
priCom by mal vyskumnik analyzovat ich jednotlivé prezitky a skusenosti. Text pochopitel'ny
aj pre jedinca, ktory sa s popisanou skiisenostou nestretol je spravnym vysledkom takéhoto

fenomenologického pristupu.

Nasledujtici vyskumny protokol bol napisany v stlade s usmerneniami Standardov pre
vykazovanie kvalitativneho vyskumu (SRQR) (O'Brien et al., 2014). Ulohou prvej fazy
rozhovoru bolo ziskat’ ¢o najviac informécii o predchadzajucich skusenostiach opatrovatel'ov
v suvislosti so smrtou a opatrovanim doma. Druhou fazou rozhovoru bol podrobny popis
sktsenosti ohl'adom ich domaécej starostlivosti o zomierajucich. Boli odhalené¢ konkrétne
detaily zazitkov. V tretej faze boli identifikované plany opatrovatelov do budicna a uloha
zazitych sktisenosti. Rozhovory mali celkové trvanie cca od 20 do 50 mintt a boli nahravané
na diktafon. VSetky rozhovory realizovala a nahravala autorka diplomovej prace. Kazdy
zvukovy zaznam, terénne poznamky i doslovné prepisy rozhovoru boli z dévodu zachovania
anonymity opatrovatel'ov nasledne kodované.

Podla Ziakovej & Capa (2021) je pre hibkovy rozhovor (tzv. in-depth interview)
charakteristické, ze Cast’ otdzok je pripravena vopred, ale ich poradie sa moze menit’ podla

priebehu rozhovoru. Vyskumnik tak méze v priebehu interview utvorit nové otazky (tzv.
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dopliujtce otazky), pripadne niektoré vynechat. Zvicsa jednej vyskumnej otazke zodpoveda
niekol’ko (dopliujucich) otazok v rozhovore. Hlavné otazky rozhovoru sa dopinaja otazkami
zmeranymi na ziskanie podrobnych informacii — vysvetlenie tvrdeni, ktoré respondent uviedol

pocas rozhovoru.

Protokol polostruktirovaného rozhovoru:

1. Skusenosti opatrovatelov z hPadiska minulosti
a. Povedzte mi prosim, aké to bolo, ked’ ste sa dozvedeli, ze Vas blizky je vazne
chory?
b. Povedzte mi prosim o VasSich predchddzajucich skusenostiach so

starostlivostiou o svojho blizkeho.

2. Skusenosti opatrovatel’ov z pohPadu pritomnosti
Povedzte mi prosim, o Vasej sklisenosti s umieranim doma.
b. Co bola najlepsia vec na tom, byt opatrovatel’ o osobu, ktora umierala doma?
(Preco?)
c. Co bola najhorsia vec na tom, byt opatrovatel’ o osobu, ktora umierala doma?

(Preco?)
3. Skusenosti opatrovatelov a ich postavenie z pohl’adu budicnosti

a. Aké st Vase plany do budiicna?

b. Aku ulohu v nich zohrala tato skiisenost’?
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4.4 Realizacia vyskumu

Nasledujuci vyskum bol zrealizovany na zaklade vopred podanej Ziadosti o vyjadrenie
Etickej komisii Fakulty zdravotnickych vied Univerzity Palackého v Olomouci (d’alej len FZV
UPOL) a nasledného schvalenia vyskumu touto komisiou. Suthlasné stanovisko Etickej komisie

FZV UPOL obsahuje Priloha €. 1.

Prostrednictvom osobnej vizby k autorke vyskumu bol kontaktovany prvy respondent,
spihajiici vysSie uvedené zarad'ovacie kritérid. Pomocou jednotlivych respondentov boli
nasledne kontaktovani d’al$i ucastnici vyskumu, a to az do momentu nasytenia vzorky, tzv.
saturacie vyskumného stiboru (Ziakova & Cap, 2021). Vietci respondenti boli vyskumnikom
oboznameni o anonymite a informovani o Giéele a obsahu vyskumu. Uéastnici boli informovani
aj o ochrane osobnych tidajov, moznostiach a rizikach hibkového rozhovoru, napr. o moznosti
neodpovedat’ na polozent otazku ¢i o moznosti pripadného vyzvania k ukonceniu nahravania
audiozaznamu v priebehu celého trvania rozhovoru, v pripade potreby respondenta. Po
podpisani informovaného stihlasu so zaradenim do vyskumu (vid'. Priloha €. 2) boli zahajené
samotné rozhovory. Jednotlivé stretnutia sa uskutoc¢nili v obdobi od 08.01.2023 do 25.06.2023.
Vo vicsine pripadov sa jednalo o priamy kontakt medzi vyskumnikom a respondentom, v
dvoch pripadoch i§lo o nepriamu formu rozhovoru (1x telefonicky a 1x online, prostrednictvom
aplikacie Messenger), a to z dovodu odcestovania ucastnikov do zahrani¢ia. Osobné stretnutia
sa uskuto¢nili v priestoroch s adekvatnym kl'udom, v tichu a diskrétnej atmosfére (najcastejSie
v dome ucastnika, v samostatnej izbe, na lavicke v zahrade ucastnika, v tichej kaviarni).
Odpovede respondentov boli nahravané na diktafon (mobilny telefén) s upozornenim
respondenta o zahajeni nahravania. Kazdy zvukovy zdznam, mena respondentov, terénne
poznamky i doslovné prepisy rozhovoru boli z dévodu zachovania anonymity respondentov
nasledne kodované a prepisané do Microsoft Word, o ¢om boli vopred informovani aj samotni

respondenti.

Vyuzitie doslovného prepisu a pridanie transkripénych znaciek v ramci analyzy dat odportaca
i Smith et al. (2022). Hned po transkripcii dat boli tieto nahrdvky vymazané. Doslovne

spracované prepisy rozhovorov vyskumnik ulozil na USB disk, uchovany v osobnom trezore.
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4.5 Metoda spracovania dat

Nami identifikované data boli exportované do vytvorenych tabuliek pomocou

programu Microsoft Word. Nésledne boli rozhovory spracované pomocou tematickej analyzy.

Tematickd analyza je autormi Ziakovd & Céap (2021) vieobecne povazovani za metddu
identifikacie a analyzy tém v datach, pricom aktivnym prvkom vyskumu je samotny
vyskumnik. Premys$lanim o datach v nich hl’'ada spojenia a identifikuje tzv. vyznamové vzorce.
Podla autoriek Braun & Clarke (2006) sa jedna o flexibilni metédu nielen identifikacie a
analyzy ale i vykazovania tém a subtém v datach. Pri analyze odporuca Hejzlarova (2019)

postup skladajuci sa z nasledujucich Siestich krokov:

1. zoznamenie sa s datami;

vytvorenie predbeznych tém/ generovanie prvotnych kédov- otvorené kdédovanie;
identifikacia tém;

revizia tém: opustenie tém a ich zlucenie/ tzv. preskiimanie tém;

definovanie a pomenovanie tém,;

S AW

spracovanie vyskumnej spravy; resp. zdverecna analyza a zhrnutie vysledkov.

Gurkova (2015) hovori o vyzname nepretrzitého spojenia tychto krokov. V radmci nasho
vyskumu spocivala prva faza spracovania dat v niekol’konasobnom precitani rozhovorov. V
niektorych pripadoch sa vyskytlo nespisovné vyjadrovanie (slangové slova, dialekt), pripadne
nedokonéené vypovede respondentov, zapri¢inené najmi vplyvom emocii, ktoré vyskumnik
pozoroval hlavne v priebehu osobnych rozhovorov. Tie sa nasledne v texte oznacili prislusnymi
transkripénymi znakmi podla Hendla (2005), na zaklade sposobu tzv. komentovanej

transkripcie (vid'. obr. 1).
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) zcela kratka piestavka v projevu
kratka pauza
stiedni pauza

(pauza) dlouha pauza

hhm vyplnéni pauzy, signdl ofekavani odpovédi

(@) poklesnuti hlasu

-) kolisdani hlasu, nerozhodny tén

) zdvizeni hlasu

(€] tdzaci intonace

(z) zébrany ve vyjddieni, vihdni

(k) oznacend korektura (zdaraznéni konecné
verze)

jisté niapadné zdUraznéni

jisti: protahované

(smich) charakterizace neslovnich znaki projevu,
stoji (rychle) pred odpovidajicim mistem

& ndpadné rychlé pokracovan{

(% I ) nesrozumitelné

Je to tak?) nent jiz zcela rozumét

A: r nemohl jsem dal 22 P

f dva lidé mluvi najednou

B: 'chtél jsem piece fict

Obrazok 1 Transkripcné znaky podla Hendla (Hendl, 2005)

Vlastné mend respondentov i iné mend spomenuté v priebehu rozhovoru sa nahradili
nepravymi menami. V druhej faze sa k tzv. otvorenému kdédovaniu vyuzili farebné oznacenia
v programe Microsoft Word. Nasledovalo triedenie vyrokov respondentov na zaklade
oznaCenej farby. Tieto vyroky sa vyskumnikom viackrat precitali a ich zaradenie sa
konzultovalo aj s vediicim diplomovej prace Mgr. Lenkou Sturekovou, Ph.D. Neskor sa
stanovili nazvy tém prislusnej farby, myslienkovo spadajice do kontextu. V konecnej faze teda
jednotlivé farby zndzorniovali konkrétnu Specifikovani tému s priradenym nazvom, tzv.
vyznamové skupiny (extrakty) ako uvadzaju Ziakova & Cap (2021). Po naslednom zluéeni
tychto kategorii sa kriticky stanovili hlavné témy a pre blizsiu Specifikaciu aj ich vyznamovo
prepojené podtémy. Opdtovnym odsuhlasenim vedacim diplomovej prace sa témy a podtémy
vyskumnikom upravili do finalnej verzie. Hlavnym kritériom pri ich vytvarani bolo, aby sa
vzajomne odliSovali, neopakovali, nadvézovali na seba a v ¢o najvacsej miere reflektovali
autentickost’ respondentov. V zaverecnej faze bolo celkovo detekovanych 5 hlavnych téma 11

podtém.

Autorka diplomovej prace mala osobnt skisenost’ s poskytovanim domacej paliativne;j
starostlivosti o starého otca i stryka a zarovein vykonavala povolanie vSeobecna sestra v hospici,

¢o mohlo prispiet’ k reflexivite realizovaného vyskumu.
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Vo vyskume bola uskutocnena triangulacia dat podl'a Hendla (2005), tzn. pouzitie r6znych
zdrojov dat (vyskumnik viedol individualne rozhovory s respondentmi v rdznych
pribuzenskych vztahoch s opatrovanou osobou, pacienti mali rozlicné diagnozy atd’. (vid'.
Charakteristika siiboru), tiezZ sa vyuzila teoreticka triangulacia, kedy sa pri planovani, realizacii

a vyhodnocovani vyskumu vychadzalo z viacerych teoretickych perspektiv.
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5 Vysledky vyskumu

V nasledujucej kapitole je v ivodnej €asti popisana charakteristika vyskumného suboru,
ktori tvorili jednotlivi opatrovatelia - respondenti. Zakladné informacie o nich a udaje, ktoré
mohli ovplyvnit’ priebeh poskytovania paliativnej starostlivosti su zobrazené formou tabuliek.
V nadvézujucej Casti kapitoly je pozornost’ Citatel'a orientovand na konkrétne skusenosti

opatrovatel'ov s poskytovanim paliativnej starostlivosti blizkej osobe v domacom prostredi.

5.1 Charakteristika suboru

K vyberu respondentov bola vyuzita tzv. lavinova metdéda/ vyberu snehovou gulou (z
anj. “snowball sampling”). Celkovo bolo vybranych 10 respondentov. Po nalezitom
informovani a oboznameni respondentov o anonymite sa realizoval hibkovy rozhovor.
Anonymita bola v tomto vyskume zachovana nahradou vlastnych pravych mien respondentov

Za neprave.

Stihrn udajov o respondentoch je zobrazeny v dvoch tabul’kach (vid’. Tab. 1 a Tab. 2).
V ramci zékladnych tdajov (vid’. Tab. 1) bolo sedem respondentov zenského pohlavia a traja
muzského pohlavia. Ani jeden z respondentov nebol zdravotnickym pracovnikom, v jednom
pripade islo o Studenta urgentnej zdravotnej starostlivosti, ktorym v case poskytovania
paliativnej starostlivosti eSte nebol. Najcastejsie sa u opatrovanych osdb jednalo o onkologicku
diagnézu (v pripade 8 respondentov) s postihnutim prevazne gastrointestinalneho traktu a ORL
oblasti (4 respondenti), d’alej to bol karcindm dychacich ciest (2 respondenti) a obli¢iek (1
respondent). V jednom pripade bola starostlivost’ poskytovanad pacientovi s amyotrofickou
lateralnou skler6zou (ALS), pripadne Slo o (pridruzené) stavy po CMP, osoby vyssieho veku i
polymorbidnych pacientov. Opatrovatelia boli prevazne v pribuzenskom vzt'ahu s umierajicou
osobou (8 respondentov), v dvoch pripadoch neslo o pribuzensky ale kamaratsky vztah. Vsetci
respondenti boli obanmi SR, priCom prevazna vécsina opatrovatel'ov ako i opatrovanych oséb

zila na vidieku.

37



Tabulka 1 Suhrn udajov o respondentoch - zdakladné data

Respondent | Pohlavie Profesia Diagnéza blizkej V 2t 2 e
osoby blizkej osobe
ca pankreasu, svn
ADAM XY realitny maklér Parkinsonova Sy
umierajuceho
choroba
Student urgentnej
BORIS Xy zdravqtnej ‘ ca plic v+ meta v _syn
starostlivosti pecent umierajuceho
krajcirka/
pracovnicka v stav po CMP + Kamarétka
CLAUDIA XX odevnom polymorbidita, ca R
: oW . umierajucej
priemysle blizsie neurceny
DIANA XX adm1nlstra}‘flvna 'ses'tr’a
pracovnicka ca hrtana umierajuceho
operatorka vyroby
v o y o
EVA XX elektrotechnickom | spodiny Jazy,k'a " svagrina
. hrtana + ca pl'ic umierajuceho
priemysle
SZCO- samostatne
zarobkovo €inna stav po opakovanej syn
FILIP XY osoba CMP, vek 85+ umierajiiceho
casnicka/ kamaratka
HELENA XX barmanka ALS umierajuceho
IVANA XX | starobny dochodok | | POlymorbidita - - manZelka
+ ca bliz§ie neurCeny | umierajtiiceho
operatorka
vyroby
v ca obliciek + dcéra
JUDITA XX elektrotechnickom tromboza DK umierajiceho
priemysle
KAROLINA | XX ucitelka . sestra.
matematiky ca zaltudka umierajuicej

Nasledujtca Tab. 2 poskytuje prehl'ad ¢asovych dat. Doba od umrtia blizkej osoby a

priblizna doba poskytovania domacej paliativnej starostlivosti sa u respondentov lisila. Doba
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od tmrtia blizkej osoby sa pohybovala v rozmedzi od 10 mesiacov do 2 rokov. NajkratSiu
dobu poskytovania domacej paliativnej starostlivosti uviedla respondentka Judita s vyjadrenim
menej ako 1 mesiac. NajkratSie casové trvanie audiozdznamu bolo 15 minut a 48 sekund,

najdlhsi rozhovor trval 45 minat a 10 sekiind.

Tabulka 2 Suhrn udajov o respondentoch - casové data

Priblizna doba Casové trvanie
Doba od umrtia
Respondent poskytovania rozhovoru/
blizkej osoby
starostlivosti audiozaznam
ADAM 1,5 roka 6 mesiacov 30:45
BORIS 1 r. + 3 mesiace 6 mesiacov 20:34
CLAUDIA 1 rok 5 mesiacov 42:10
DIANA 2 roky 5 mesiacov 26:59
EVA 10 mesiacov 11 mesiacov 23:27
FILIP 1 r. + 4 mesiace 10 mesiacov 15:48
HELENA 1,5 roka cca 1 rok 20:22
IVANA 1 r.+ 10 mesiacov cca 1 rok 45:10
JUDITA menej ako 1
2 roky 17:15
mesiac
KAROLINA 2 roky 3 mesiace 18:03




Vysledky rozhovorov

Po dokladnej analyze rozhovorov bolo identifikovanych 5 hlavnych tém a 11 podtém,
v ktorych rodinni opatrovatelia opisovali svoje skusenosti. Pre ich lepsi prehlad bola vytvorena

nasledujtica tematickd mapa.

poskytovanie mome.nt
fa'iatt"l‘.’”ejt. NIE SOM smrt “TY SI ODISIEL
starostlivosti e
> PREDSA, AJASOM TU
ZDRAVOTNIK. ZOSTAL”
podpora
BOJ "
nevedomost smutok
S VETROM
vyhladanie
zahajenie / \ pomoci
paliativnej lieCby 17 frustracia i
zmierenie
OPATROVATEL
ZACIATOK BOJOVNIK HoSoLSTY
BOJA BOJOVNIKOV

zmena
Sok K J hodnét

Obrazok 2 Opatrovatel’v procese poskytovania domdcej paliativnej starostlivosti

Tematickd mapa mé zobrazovat’ vzajomnu prepojenost’ hlavnych tém, ich nadvdznost
v celom procese poskytovania domacej paliativnej starostlivosti a vplyv na samotného
poskytovatel'a, ktorym bol opatrovatel. Ten ma predstavovat’ ustredny bod pri poskytovani
paliativnej starostlivosti, ktory bol v neustalej konfrontacii s o¢akdvanou smrtou blizkej osoby.
Pociatonym stanoviskom je hlavna téma s ndzvom “Zaciatok boja”, pricom ndzov bol
inSpirovany vyrokmi samotnych opatrovatel'ov. Nazvy tém a iné pomenovania su usporiadané
v tvare polkruhu, nakol'ko castnici vyskumu popisovali postupné zintenziviiovanie pocitov
(neistota, frustracia, obavy atd’.) a zhromazd’ovanie skisenosti so zhorSujicim sa stavom
blizkeho (napr. nevedomost’ pri poskytovani novych praktickych vykonov), a to az do
momentu smrti blizkej osoby. Po tomto momente opatrovatelia poukazovali na vlastné snahy
dostat’ sa postupne opétovne na pociato¢nu uroven (resp. do bezného zivota), aj ked uz v

nepritomnosti blizkej osoby.

Prezivanie kazdého opatrovatel'a bolo individualne, preto ma tato schéma skor ilustracny

charakter a sluzi k lepSej orientécii v ramci stanovenych hlavnych tém a ich podtém. V nizsie
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uvedenej tabulke ponukame prehlad hlavnych tém a podtém v jednotlivych casovych

horizontoch, resp. vopred stanovenych okruhoch fenomenologického rozhovoru.

Tabulka 3 Suihrn tém a podtém

OKkruh
RIS Gy Hi 10 Hlavna téma Podtéma
rozhovoru
,,Ked’ som sa o tom
dozvedel/a bolo to...”
ZACIATOK BOJA
,Nikdy predtym som...”
Vyhody poskytovania
pomoci
BOJ S VETROM
Bariéry v poskytovani
pomoci
MINULOST Zvladanie praktickej
starostlivosti
,.NIE SOM PREDSA
ZDRAVOTNIK.” Zvladanie akutnej
starostlivosti a moment smrti
Psychicky stav
., TY SI ODISIEL/A
PRITOMNOST A JA SOM ,Ti, ktori (by) mi
TU ZOSTAL/A.” pomohli...«
Vplyv na psychicky stav
Vplyv na zivotné hodnoty
BUDUCNOST POSOLSTVA BOJOVNIKOV
Vplyv na zivotné
rozhodnutia
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ZACIATOK BOJA

K prijatiu spravy o smrtel'nej diagnéze blizkej osoby a k oficidlnemu zahijeniu
paliativnej starostlivosti dochadzalo v jednotlivych pripadoch za rozli¢nych okolnosti. V uvode
nasho rozhovoru respondenti odpovedali na otazku tykajucu sa popisu ich skusenosti po tom,
¢o im bola oznamend smrtelnd diagndza. Jednotlivé odpovede respondentov boli blizSie
Specifikované v prislusnych castiach prvej podtémy. V niektorych pripadoch sa to opatrovatel
dozvedel od lekarov (u respondentov: Adam, Boris, Filip, Ivana, Judita), inokedy od
umierajuceho (Eva, Diana, Helena, Claudia) a v jednom pripade blizka osoba svoju diagnézu
rodine spociatku tajila (v pripade respondentky Karoliny). Medzi svoje z velkej miery
negativne pocity respondenti najcastejsie zarad’ovali prvotné vydesenie, obavy, strach, smutok
i I'atost’ (respondenti Helena, Adam, Claudia, Filip, Eva), a tieZ pocity beznadeje a popierania
situacie (Adam, Judita, Karolina, Ivana, Boris, Diana). Niektori respondenti vyjadrovali i

zmiesané negativne pocity, napr. respondent Adam.

Druhd podtéma sa sustredila na predchadzajuce skusenosti respondentov. Dvaja
respondenti (Boris a Adam) vyjadrili nulové predchadzajuce sktisenosti s domacou paliativnou
starostlivostou, zatial’¢o druha Cast’ respondentov nejaké skusenosti mala. Priame predoslé
skusenosti s poskytovanim kazdodennej starostlivosti o umierajuceho doma vyjadrili 3
respondenti (Karolina, Diana, Filip). V inych pripadoch neslo o poskytovanie starostlivosti
umierajucemu blizkemu, teda prioritne o paliativnu starostlivost (Eva, Ivana, Claudia),
pripadne sa nejednalo o kazdodennt zalezitost’ (Judita, Helena) poskytovanu v prirodzenom

prostredi domova. Vztahy boli skor vedl'ajsie, vzdialenejSie.

,,Ked’ som sa o tom dozvedel/a, bolo to...*

Reakcie a pocity opatrovatelov po prijati spravy o vaznej diagnéze blizkeho boli v
ramci tejto podtémy rozdelené do jednotlivych oblasti na zaklade podobnych vypovedi
respondentov. Niektori respondenti vyjadrovali i zmieSané negativne pocity, napr. respondent
Adam, ktory okrem interpretovanych pocitov depresie vyjadril: ,,..qj zufalstvo aj hnev aj
strach. Ale viac-menej som videl automaticky: rovnad sa smrt. Ked som sa o tom dopocul. “, aj
preto st niektoré vypovede zaradené vo viacerych oblastiach. Celkovo boli dominantnymi

pocitmi: vydesenie, obavy, strach, smutok a I'itost’ (Helena, Adam, Claudia, Filip, Eva), po
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¢om nasledovali pocity beznadeje a popieranie (Adam, Judita, Karolina, Ivana, Boris, Diana).

Respondenti Boris a Eva vyjadrili nade;.

Dvaja respondenti interpretovali aj napriek vSetkym negativnym pocitom nade;.
Respondentka Eva interpretovala svoju reakciu: ,,...¢7 z toho vyjde, ¢i nie. Clovek predsa len
dufa, Ze nieco bude lepsie.” Podobne sa vyjadril respondent Boris: ,, Lebo ved' stale som mal v
sebe este taku nadej, ze bude dobre, stane sa zazrak. Snazil som sa byt takou skalou, alebo co..,

Ze proste eSte budeme bojovat.”

Medzi prvotné pocity, ktoré respondenti vyjadrovali patril tzv. “Sok”, resp. zaskocenie/
vydesenie z neoCakavanej situdcie ako to vyjadril vo svojej vypovedi respondent Adam:
,»Najprv to bol pre miia Sok. Bolo to neprijemné a mal som milion otazok.”, a tiez respondent
Filip, ktory bol synom umierajiceho: , Ked’ som sa o tom dozvedel, noo (pauza, kratke
zamyslenie) bol to maly Sok. (Opitovné zamyslenie, ticho) Velky Sok. “ Helena interpretovala
reakciu Soku spojeného s miernymi obavami o budtcnost”: ,, V prvom rade to bol velky Sok...
sme nevedeli ¢o bude dalej. Co mame potom robit’ s tymi informdciami a co to viastne je td
choroba. “ Claudia sa s predoslymi respondentmi svojou vypoved'ou stotoznila: ,, Bolo to ndhle,
bola to kamaratka. Necakala som, ze sa to moze stat prave jej.” Podobne svoje pocity
interpretovala Eva, ktora bola s respondentom v rodinnom vztahu §vagor-§vagrina a spolu s
nim jej rodina v tom Case zdielala spolo¢ny dvor: ,, Hmm.. No co ja viem? Aké to bolo?
Noo..(zamyslenie, vahavy pohlad) Tak asi taky sok. “, pricom vzapiti respondentka vyjadrila
dopliujuce informécie o tom, ako si v danej chvili uvedomovala, Ze jej Svagor bol slobodnym
mladencom, bezdetny, zil sam a nevedeli si s rodinou vobec predstavit’ ako by sa sam dokézal
popasovat’ s touto smrte'nou chorobou.

Strach a obavy zo straty blizkeho po zahdjeni paliativnej liecby vyjadrili respondenti
Adam: ,,...a zdaroven som mal hned’ automaticky myslienky o smrti. To bolo jediné vychodisko,
ktoré som v tom celom videl. “, Claudia: ,, Boli sme z toho strasne rozhodeni, vystraseni. Také
tie obavy, viete.. “, d’alej respondentka Eva, ktora po pohl'ade na ¢loveka so stbmiami vyjadrila
zaroven obavy z nevedomosti: ,,..lebo strach, ze ¢o bude dalej, Ze..uuhm ...ako to bude zvladat,
ako to on bude zviadat. Ved ako vyzeral, Boze.. (pohlad do zeme, krutenie hlavou) ved on

¢

nemohol ani jest ani dychat poriadne, ked prisiel domov po operacii.* , a tiez respondentka

Karolina: ,, Mala som aj obavy aj strach. *

U respondentov panoval v niektorych pripadoch smutok zmieSany s pocitmi latosti.

Boris pri prijati spravy o tom, Ze otec sa uz nebude viac liecit’ kurativne a zah4ji sa paliativna
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lie¢ba popisoval okolnosti: ,, Soféroval som a mama bola vedla mia. Hned zacala plakat. Tiez
mi to bolo luto. “ Odpoved’ Diany na otazku ako sa v tej chvili citila bola: ,, Tak je to brat. Takze
prvé, ¢o prislo bola samozrejme [utost. Uz len lutost... a uvedomovala som si u neho, aky je
Zivot kratky a akd je sila slova. Lebo on vidy rozpraval, ze: Ej ved do hrobu musis ist
sfunglovany [pozn. autora: doriadeny/ zmrzaceny]....(povzdych, pousmiatie), a tak jak
rozpraval, tak aj bolo. “ Respondentka Helena vyjadrila svoje pocity slovami: ,, Boli sme z toho
velmi smutni. Jozo bol moj dobry kamarat, bolo mi ho dost luto. Aj jeho Zenu a deti. Mal len
50 rokov a 3 deti. ** Ivana hovorila o okolnostiach, ked’ pri§la do nemocnice po svojho manzela
a lekari jej oznamili, Ze ho uz nevedia liecit: ,,Ja som si to nevedela ani predstavit. Smutné.
Hlava vedla a...(pohl'ad do zeme, clivo) a este aj do dneska. Takze smutok. (Hlasny povzdych)
Videla som ako tam bezvlddne lezal.. ale on bol este pri vedomi..kazdého poznal. No aaa.. Co

ja viem. Viete, ked’ uz aj teraz mi srdce busi, ked’ si na to spomeniem. *

Respondent Adam sa nedokazal stotoznit’ s myslienkou smrti blizkeho vyjadrujtc to
slovami: ,, Co ak? To akoze naozaj sa zamyslame nad hrozbou smrti? Nechcel som tomu verit.
Ani si to pripustit.” Respondentka Judita, ktord poskytovala paliativnu starostlivost’ otcovi
menej ako mesiac tito ne¢akanu situdciu prijimala vel'mi tazko interpretujuc to slovami: ,, 4ko
umrel mi uz hocikto v rodine predtym..babka, ujo, teta alebo kto.. ale ja som sa nevedela
zmierit,.. proste stotoznit's tym, ze mi umiera vlastny otec. Bolo to pre miia strasné, zdrvujuce.”
Nasledne Judita detailne popisala okolnosti: ,, Strndsteho janudra nam primdr povedal, Ze ¢o
jevo veci. Hovoril: Davam vam hodiny, mozno den, mozno par dni.. je to také, Ze,..nedad sa nic¢
robit. Keby ho operovali tak zomrie, proste nepreZije tu operaciu. No tak potom sme sa
rozhodli, Ze nam ho previezli pdtndsteho janudra okolo deviatej rano domov.“ Popieranie
situacie naznacil aj respondent Boris: ,,..a este by som povedal, Ze to bolo také, Ze sme to vsSetci
ignorovali. Vedeli sme, Ze to vedie k smrti, ale riesili sme iné veci, nie samotnii chorobu.
Respondentka Karolina vyjadrila, Ze jej sestra pracovala ako zdravotna sestra a o svojej
smrtel'nej diagnoze tdajne vedela uz davno predtym, ako to oznamila rodine. Svoje ochorenie
tajila aZ do momentu, kedy zacala stracat” sebestacnost’ a prijatie tejto spravy vyjadrila
respondentka Karolina slovami: ,, Pamdtim si ako ona proste prisla tu a povedala mi to ona
sama. Ze md rakovinu. Este aj Zdena [pozn. autora: dalSia sestra] tu bola. Proste ja som to
znasala hroozne, hrozne. Ja som myslela, Ze.. viete, vobec by som nepovedala, zZe toto moze

¢

byt! Vobec, vobec, akoze..* respondentka tiez interpretovala nevol'u rozpravat sa o tejto

udalosti s blizkymi. Pokracovala popieranim situacie, slovami: ,,S nikym. Ani tu. Ani
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Ondrejovi, manzelovi som to nepovedala. Ani detom. Nikomu. Vedeli o tom. Ale neskor...no ja

’

som tvrda povaha, robila som sa, zZe to nepocujem, tvarila som sa, ze nic.’

»Nikdy predtym som..*

Predchadzajtice skusenosti s poskytovanim domacej paliativnej starostlivosti inym ¢i v
domacom prostredi do velkej miery suvisia s pohl'adom na jej poskytovanie v budiicnosti.
Zalezi, i je tato skusenost’ opatrovatel'om oznacovana za pozitivnu alebo viac negativnu a ¢i
vobec existuje. V naSom vyskume mali traja respondenti priamu predosla skisenost’ s pomocou
pri poskytovani starostlivosti v ramci domova vazne chorého pacienta (Karolina, Diana a
Filip), tzn. Ze obcas neslo prioritne o kazdodennu ¢i paliativnu starostlivost’ (v pripade
respondentov Eva, Claudia, Ivana, Judita, Helena) alebo tato skusenost u rodinnych

opatrovatel'ov uplne absentovala (Boris a Adam).

Absenciu akychkol'vek predoslych skusenosti prezentoval respondent Boris: ,, Bola to
pre miia prva skusenost s umieranim tak blizkej osoby, predtym som nic¢ také nezazil. “ K
vypovedi sa svojimi vyjadreniami priblizuje Adam: , Nemdm Ziadne skusenosti. Skor v
susedstve, ked umierali prevazne stari ludia...to som ale inak vnimal, ked’ to bol kvdzi-cudzi

clovek..

Respondent Filip spominal na neprijemné minulé udalosti spojené s nahlym umrtim
surodencov: ,, Zomreli nam v rodine predtym este dvaja moji surodenci. Palo, to je uz asi 25
rokov od toho... a Hana, fuuh (dlhSie premyslanie) asi 13 rokov dozadu. Oni ale nebyvali u
nas a zomreli obaja nahle. Bolo to kruté. No a staral som sa este o deda, ktory bol vdazne chory,
po porazke, myslim..doma. Skusenosti boli. “ S poskytovanim paliativnej starostlivosti popisali
svoje skusenosti i Karolina: ,, Mali sme. Manzelova mama. Mala rakovinu. Stara babka, 88
rocna... “, a Ivana, ktora vyjadrila rozdiel medzi starostlivostou o manzela a svokra: ,, Svokor.
Tam bola uz staroba. Starecka demencia a tak...no ale lezali. 7 rokov sme sa takto o nich
starali...to bolo iné. “, Judita vyjadrila tento rozdiel slovami: ,, Tak viete co, este mamin brat
bol chory v minulosti, ale tam sa o neho starala teta, hej...my sme len tak prisli, pomohli, co
sme vedeli, iné to bolo s viastnym otcom. “, Claudia: ,, Predtym som mala skiisenost's babickou,
ona toho mala viac, myslim.,. Ze osteoporozu a par dalsich diagnoz. Mala uz vyse 90 rokov.
No, to nebolo také...“, Diana: ,, No, mali sme svokra, zomrel asi v roku 2007 a posledné dva
roky uz bol leziaci, plienkovany.”, d’alej tiez respondentka Eva, ktora popisala predoslu

starostlivost’ o leziaceho svokra, vyjadrujic, ze jej skiisenosti boli malé a spocivali viac v
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zakladnej nevyhnutnej pomoci: ,, Drtili sme mu lieky, pomohli s jedenim, ale nebolo potrebné
sa o neho viac starat. " a Helena: ,,Sem tam, ked’ bol niekto z rodiny vazne chory, ako napriklad
dedko, tak som sa snazila pomoct, aspon trosku...“, pricom vo vécSine pripadov vzapati
respondenti uvadzali, zZe sa posledna skusenost’ so starostlivostou o blizkeho zomierajiceho
neda stotoznit’, a to najma z dévodu rozliénych (vzdialenejsich) rodinnych vizieb, pritomnosti

iného prioritného opatrovatel’a ¢i absentovania smrtel'nej diagnozy.

BOJ S VETROM

Nazov druhej hlavnej témy suvisi s pocitovanim neustalej frustracie, ktorti niektori
opatrovatelia vyjadrovali v rdmci opisu svojich skusenosti v priebehu poskytovania paliativne;j
pomoci (respondenti Adam, Filip, Karolina, Boris, Judita). V dvoch podtémach boli
identifikované¢ vyhody a bariéry v poskytovani opatery blizkym osobam, ktoré boli v
terminalnom stave. Tu opatrovatelia poskytli zaroven svoj pohl'ad na moznost’ vykonavat
paliativnu starostlivost’ v.domacom prostredi, ¢o vd¢Sina z nich oznacila za vyhodu (Adam,
Boris, Filip, Ivana, Diana, Karolina atd’.). Jedna respondentka (Eva) naznacila okrem toho i

mierne obavy z neschopnosti adekvatne pomdct’ umierajucemu v domacom prostredi.

Na otazky, tykajiice sa sklisenosti opatrovatelia reagovali prevazne popisom vyhod, kde
patrila moznost’ byt’ s osobou v ¢ase umierania (v pripade respondentov Filip, Diana, Eva,
Helena, Karolina), s ¢im suvisela i radost’ z utuzovania vztahov v rodine a jej sudrznosti
(Adam, Boris, Filip, Diana), pricom niektori respondenti vyjadrili priaznivy pocit

zadost'ucinenia z pomoci blizkemu (Boris, Ivana).

Za prekdzky v poskytovani paliativnej starostlivosti tcastnici vyskumu oznacili
predovsetkym pocity zifalstva a frustracie pri neustadlom kontakte s o¢akdvanou smrt’ou blizkej
osoby (Adam, Filip, Karolina, Boris) a tiez neistotu vo vykonoch a nevedomost’ (Eva, Judita),

¢oho vysledkom boli obavy a pocitovany strach.

Zatial’¢o respondent Adam interpretoval, Ze: ,, Nikto netiiZi byt v nemocnici a zvlast ked’

¢

sa takto trapi. To je moj nazor.“, skiisenosti respondentky Evy v poslednych diioch
starostlivosti naznacili skor pozitivnejsi pohl'ad na umieranie v nemocnici, pricom vyjadrila
neistotu z neschopnosti pomoct’ a apelovala na odborn zdravotnicku pomoc v nemocnici:

., Tak Svagor, on viastne vyjadril vélu v posledné dni ist do nemocnice. Akoby sa doma bal a
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tam sa citil bezpecnejsie. On sice asi nevedel, ze to je jeho posledné,... ale myslim si, Ze viac
doveroval lekdarom, ako ndam doma.” Nasledne tato respondentka hovorila o tom, Ze jej nazor
sa stotoziioval s postojom umierajuceho, priznavajuc, ze v nemocnici mu dokazu odbornici
viac pomoct. V suvislosti s tym, respondentka spomenula neprijemnt skiisenost’ z minulosti v
ramci opatery o svokra: ,, Nemali sme doma prostriedky, pomécky a on sa normalne aj dusil. A
to Vam je luto, ked on sa musi takto trapit. A Vy mu neviete ako poméct. Tak sa spolieha na
pomoc nemocnice.” respondentka pokracuje uznanim, ze v niektorych pripadoch, je dobré, ak
si rodina vystaci s pomocou odbornikov raz do tyzdna a d’alej vyjadruje: ,,..ale svokor to mal
vtedy presne opacne. Videla som na niom, Ze mad strach, ked’ ho davali do sanitky, chcel umriet

¢

doma.*

Vyhody poskytovania pomoci

Respondenti nasho vyskumu oznacovali za benefity starostlivosti najmi moznost’ byt’
s blizkou osobou Vv jej poslednych dioch Zivota (Filip, Diana, Adam, Eva, Boris, Helena,
Karolina). Istd cast’ opatrovatelov ocenila i pokojny priebeh paliativnej starostlivosti
prebichajucej doma (Claudia). Medzi pozitiva u opatrovatelov sme zaradili aj pocit
zadost'ucinenia z poskytovanej pomoci (Boris, Ivana), ini sa teSili z utuzovania rodinnych

vzt'ahov a vytvarania silnejSej vézby k umierajicemu (Adam, Boris, Filip, Diana).

V niektorych pripadoch bola opatrovatelom polozena i doplitujuca otazka: ,,Preco (tomu bolo
tak)?”, ktora napomohla blizSie Specifikovat’ popisované vyhody. Jedna respondentka (Judita),
vyjadrila, Ze na svojej skusenosti nevidi ziadne pozitiva: ,, Viete, ja som sa strasne pre to
trapila, Ze proste... clovek Vas pyta pomoc a Vy mu nedokdzete pomoct. Nevidim v tom nijaké
extra pozitiva. *

Mnohymi opatrovateI'mi bolo za vyhodu oznacené prave doméace prostredie ako to bolo
v pripade Filipa, ktory pripisoval vyznam vicSiemu mnozstvu prilezitosti doma pre
umierajuceho k odreagovaniu sa od choroby: ,, Bolo dobre, ze bol doma. Pre neho to bolo urcite
dobré. Pretoze bol pracovity clovek. Pracou doma zabudal na svoje tazkosti...“ Naopak,
respondentka Diana vyjadrila, Ze jej brat, o ktorého sa s mamou spolo¢ne doma starali mal tzv.
“tvrd$iu” povahu a udajne by si zvykol aj na pobyt v nemocnici. Nakoniec vSak tato

respondentka uznala, ze volnocasové aktivity doma bratovi pomahali, a to aj napriek

nepriaznivejSiemu vztahu k mame: ,,..ale je pravda, ze v nedelu chcel byt vzdy doma. Zapol si
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“«

televiziu, presiel sa po dvore, mal svoje sukromie.” K vypovediam sa priblizil i respondent
Adam, ktory spomenul, ze nakolko bol otec pritomny doma, motivovali sa navzijom:
,, Vmuitorne ma to motivovalo- Ze hoc je to tazke, zIé, ja som mal najvdcsiu radost uz len z jeho
pritomnosti doma. Ze bol pri nds. Tam, kde chcel byt. Lebo to si myslim, Ze bola td najvicsia

¢

pomoc, aku sme mu mohli dat. V danom Stadiu ochorenia. *

Respondentka Eva popisovala vyhody v prirodzenosti domaceho prostredia a vyznam pocitu
bezpecia a sebestacnosti pre umierajuceho, kedy si vedel sam organizovat’ Cas: ,, Vysiel si
vonku, kedykolvek chcel. Také odreagovanie. V nemocnici co... a tak ked vysiel na dvor, trosku
zabudol na to. Robil nieco, nejaku cinnost. Presiel sa po dvore, isSiel sliepky nakrmit aj drevo
nanosil. My sme ho za to bestali [pozn. autora: karhali/ napominali], lebo nemal by asi..
(pousmiatie). No on co viadal, to este urobil. Nemusel tak vzdy premyslat o tej chorobe.”
Respondentka d’alej uviedla, ze nakol'’ko umierajuci nemal manzelku ani deti a zil cely zivot
sam v prazdnom dome, v poslednom $tadiu respondentka vnimala, Ze si vyzadoval pritomnost’
inej osoby: ,,..mali sme zabudovany zvoncek z jeho izby a byvali sme vo vedlajsom dome. Zvonil
nam celkom casto, ze nieco potrebuje, niekedy to boli aj nepodstatné veci (pousmiatie). Ku
kamaratom na dedine uz ked' ochorel nechodil..., nechcel sa s nimi velmi stykat.”, priCom
respondentka vyjadrila pochyby o tom, ¢i to umierajuci chcel alebo nechcel, no ona to tak
vnimala. Dalej interpretovala: ,, Nevysiel dalej ako pred dom. Myslim, Ze to bolo tym, Ze ten

nador mu bolo uz vidiet, vytréal mu z ust. Ale kto chcel, ten sa za nim zastavil a to bolo

dobre... "

Pozitivne sa k poskytovaniu paliativnej starostlivosti doma vyjadril aj respondent Boris,
ktory upozornil na vyznam véc¢sieho mnozstva ¢asu venovaného umierajiicej osobe a tiez, ze
umierajlica osoba prijala lepSie pomoc od blizkej osoby, ako od neznameho zdravotnika: ,, My
mu doma vyjdeme viac v ustrety.. urcite to prijme a zvlddne lepSie od niekoho, kto ma na neho
Cas stale. Vzdy ked nieco chce a potrebuje. Ako to mam povedat.. (pauza, zamyslene), Ze sa
neciti, ze je tazoba, proste.., Ze nie je na obtiaz a nie je vnimany ako pacient.“ Vypoved
respondentky Heleny sa zhodovala, pricom zaroven upozornila na vyznam reSpektovania
rozhodnutia pacienta: , Jednoznacne je podla mna dobrd volba umierat doma. Pretoze
psychické zdravie velmi ovplyviiuje zdravie cloveka. Z tohto dévodu je to podla miia velmi
podstatné. Kamos to chcel takto, tak bol doma. S manzelkou a s detmi...uplne chapem."
Claudia rovnako tak uznala vyhodu v poskytovani starostlivosti doma: ,, Urcite aj ked predtym
lezala na sukromnej klinike v zahranici a vysli ndm tam v ustrety, vzdy sa mala lepsSie doma,

bolo to také pokojnejsie.”
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O dobrom pocite z moznosti pomoct’ hovoril Boris: ,,(pauza, zaskocene) Ja som mal
taky dobry pocit z toho, Ze mézem pre svojho ocka vébec nieco urobit. Ze mu viem pomoct aj
ja sam. Trochu som si uvedomoval, zZe su to viastne posledné chvile a ze to mézem nejako
ovplyvnit a oco neumrie len tak.” PriCom tento respondent oznacil vyhodu v moznostiach
pomoci blizkej osobe vysporiadat’ si potrebné veci v Zivote. Taktiez ho tesilo byt v pritomnosti
svojho otca v poslednych dioch jeho Zivota: ,, Skor som sa zameriaval na neho samotného,
nemozem povedat, Ze to tak bolo stale- niekedy som mal aj Skolu a tak.* Respondent Filip v
starostlivosti o otca vyjadril okrem iného vd’acnost™ ,,..t0, Ze som sa staral vlastne o svojho
pribuzného. Ze som mu tym mohol poshizit. Byt s nim. Odvdacit sa. Vnimal som to celé ako
pomoc. [dopln. otazka autora: Vnimali ste to ako jeho zavislost na Vas?] Nie, ako moju
zavislost na fiom. Ze mu musim nieco vrdtit, za vychovu a tak..” Na otdzku, ¢o bolo v ramci
starostlivosti doma pre opatrovatel’ku Ivanu ako manzelku umierajiceho najlepsie,
odpovedala: ,, No nic¢. (ismev, sarkasticky) No co, co.. (nahlas, rozhodne) Tak vsetko predsa!
To bola moja povinnost. S ¢im som mu mohla poméct, s tym som pomohla.”, okem moznosti
pomoct’, podobne ako vo vysSie uvedenych vypovediach respondentov, Ivana uviedla vyhodu
v moznostiach umierajuceho vyuzit’ ¢as volnocCasovymi aktivitami s blizkymi: ,, Viete, karty
hral. S Richardom, s vaukom. Toto by asi v nemocnici nemohol, ktovie (pousmiatie). To bolo
dobre, ze bol doma. Ja som necitila Ziadnu tazkost pri niom. Pretozee.. krasne mi podakoval

za vietko. Za vSetkym, dakoval mi, neublizil.”

Nasli sa i respondenti, ktori neoznacili doméace prostredie pre poskytovanie paliativnej
starostlivosti za nevyhnutny benefit a vahali, napr. vypoved’ Ivany: ,, On bol posledny mesiac

‘

a pol doma. Je tazko povedat, ¢i to bola vyhoda alebo nevyhoda.” a Karoliny, ktora si
umieranie doma spdjala s predoslou skusenostou z minulosti, kedy jej umierala mama:
,, Pamdtam si ten pohlad, viete ja som mala devditnast, clovek md iné zaujmy... ale pamdtam si,
ako sa pozerala na dvor, na dom, akoby sa uz lucila, ked’ ju brala sanitka. Potom spdtne pri
sestre [pozn. autora: Karolinou opatrovand osoba] som si to uvedomila. Bolo dobré, Ze (sestra)

T3

mohla byt doma a aspon tak sa rozIlucir.

Svoje potesenie a vyhody starostlivosti pri stidrznosti rodiny vyjadril Adam: ,,..a dalsie
plus bolo, Ze nds to spojilo ako rodinu. My sme sa vobec nehddali.” Adam v suvislosti so
sudrznostou rodiny vyzdvihol samotny moment smrti otca: "Vsetci sme boli v kruhu. Vsetci
prifiom. A aj to bolo také super, Ze my sme viastne dva tyzdne boli vkuse spolu. Co inak bratia
su vonku- jeden v Nemecku, druhy v Bratislave. Boli sme cely cas prifiom.” v stvislosti s tym,

Adam uviedol, Ze si v rodine nastavili plan dohl'adu nad otcom aj v no¢nych hodinach, nakol'ko
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jeho mama si nadovsetko priala byt v poslednom okamihu smrti s manzelom: ,, TakZe v noci
sme to robili tak, Ze sme sa pri niom striedali kazdé tri hodiny. Keby nahodou to prichadzalo,
aby sme mamku zobudili. Lebo ona prvé tri dni, ked uz to prichddzalo vébec nespala. A bol to
jeden z najtazsich momentov, no zdroveri jeden z najkrajsich.” O vyhodach v utuzeni vztahov
ako aj uvedomeni si dobrych vlastnosti rodi¢a hovoril respondent Boris: ,, Musim povedat, ze
vistych situdciach som si uvedomil jeho velkost. Ked mdj otec bral na miia ohl'ad aj ked’ trpel.”
Svoju vypoved nasledne konkretizoval: ,, Viem dobre, ze boli aj situdcie, kedy som mal Skolu
a oco vedel, ze mam Skolu. A aj ked’ mal mozno bolesti alebo nieco potreboval tak na mna
nezvolal. Proste pockal, kym mi (online) vyucovanie skonci, a potom az ked som otvoril dvere
mi povedal, co chce a dobre.” Pozitivne pritomnost’ rodiny hodnotila aj Diana: ,,4 tiez
ocenujem to, Ze sme boli viaceri. “ a tiez respondent Filip, ktory v odpovedi zdoraznil zaroven
vyznam pomoci svojim bliznym, pokracujic: ,, Ak by to bolo v nemocnici, chodil by som len
na navstevu. Myslim si, Ze toto upevnilo nas vztah. “ Vyhody starostlivosti doma a ich dovody
v pokojnom priebehu a nepritomnosti cudzich l'udi popisala aj respondentka Helena slovami:
., Ze ten clovek sa citi komfortnejsie, okolo neho sii len jeho blizki, Ziadni cudzi ludia, ktori sa
mu len striedaju pri posteliach a nejaké pristroje, ktoré piskaju. On nechcel Ziadnych doktorov
ani sestricky, ktori by sa pri fiom stdle striedali...” Moznost umriet doma, v kruhu rodiny i
tzv. moznost’ zmierenia ocenuje Karolina slovami: ,, Mala okolo seba svojich blizkych. Alena

‘

umrela v prijati. Svojich blizkych. Prislo zmierenie. V nemocnici by to tak asi nebolo.

Bariéry v poskytovani pomoci

Poskytovanie domacej paliativnej starostlivosti je narocnou a Castokrat zatazovou
tllohou. Ugastnici v ramci svojich skusenosti opisali aj negativne stranky poskytovania
paliativnej starostlivosti. V naSom vyskume sme identifikovali pocity frustracie a zafalstva pri
kontakte s ocakavanou smrt'ou (Adam, Filip, Karolina) a bariéry vyplyvajice z nedostatocne;j
spoluprace s odbornikmi a nizkej informovanosti (Eva, Judita). Jeden opatrovatel’ vyjadril
negativne spomienky na tzv. predcasné pochovavanie umierajticeho zo strany rodiny (Boris).

Adam svoju frustraciu popisoval nasledovne: ,, Hmm..(najhorsie bolo) asi to, ze vidite
casom, Ze nieco, c¢o fungovalo véera uz dnes vébec nefunguje. Ze uz nechodi, je mensi pohyb,
toto bolo mensie, tamto bolo mensie... A to bol ten taky pocit, ze do kelu. Este sa rozhyb. Este
som tomu daval Sance, zZe sa rozhybe. Bol to taky boj s veternymi mlynmi.” Respondent d’alej

spominal, Ze mu vymierala nadej pri pohlade na cloveka, ktory postupne odchadzal. S
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interpretovanymi pocitmi zifalstva sa stotoznil aj respondent Filip: ,, Najhorsie bolo pozerat
sa na toho cloveka ako sa trapi. S tou chorobou. A nemd Ziadnu Sancu. Vyliecit' sa uplne.”
Karolina vo svojej vypovedi charakterizovala podobné pocity bezmocnosti: “(dlhé zamyslenie,
ticho) Pozerat sa ako postupne odchdadza. Bezmocnost. Cim d'alej, tym viac sa mi viastnd sestra

bl

vzdalovala. Aj vzhladom, myslim. Vizudlne. Tazko sa mi to ako sestre pozorovalo.”’

V pripade respondenta Borisa bolo narocné pracovat’ s vlastnymi emodciami v
situaciach, ked’ sa rodinni prisluSnici vyjadrovali priamo k smrti jeho otca, ¢o samotny
respondent oznadil za vel’ku prekazku v poskytovani pomoci: ,, Uplne najhorsie v celom tom
procese bolo pre miia to, ze ked’ to oco nepocul tak sa ludia navékol rozpravali o tom, ¢o bude,
ked’ otec umrie. A potom to, Ze ockova rodina uz tri mesiace pred jeho smrtou rieSila skor
prepisovanie majetkov ako jeho samotného.” respondent vyjadril svoj nesuhlas s tym, Ze tieto
slova na neho pdsobili, akoby umierajuicemu uz nedaval nikto nadej: ,, Uz ho akoby tym
posielali do hrobu. Bola to vzdialend rodina a spravali sa k nemu akoby bol mytvy, pricom bol

I3

stale tu.*

Respondentka Eva vyjadrila bariéry v poskytovani starostlivosti, popisujic najmi
neistotu pri poskytovani novych odbornych vykonov slovami: ,,Mala som strach z toho, Ze
Vam zacne proste zomierat. Alebo zacne...(kratke zamyslenie), neviem...dostane nejaky
zdchvat a zacne sa dusit’ a Vy neviete, co s nim. Ved' aj vtedy ako bol..ako mu doktorka zvysila
davku naplasti. Pamdtam si ten den. Ja som viastne vtedy prisla z prace.. a on bol vtedy uplne

dezorientovany a ja som vébec nevedela, ¢o mam robit...”

O nedostato¢nej spolupraci a slabej komunikacii zdravotnickych zariadeni s rodinou
hovorila respondentka Judita: ,, Tych negativ bolo urcite viac ako pozitiv. Viete, oni nam ho
nechceli dat domov. Stalo sa to vSetko mimo nasej krajiny. Akoby sa bali toho rozhodnutia. A

I

potom uz bolo neskoro. Velmi nerada na to spominam... ““ [pozn. autora, z dopliujicich otazok:
Otec Judity pracoval v zahrani¢i, kde mu bola nasledkom zhorSujiceho sa stavu
diagnostikovana diagnoéza: ca obliciek. Kvoli udajnym rizikdm a nepriaznivému stavu lekari
preferovali moznost hospitalizacie v zahranici, aj napriek voli rodiny realizovat’ prevoz domov.

Po uskuto¢neni prevozu Zil pacient doma eSte cca 2 tyzdne. ]
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,NIE SOM PREDSA ZDRAVOTNIK.”

Hlavna téma odkazuje na skusenosti opatrovatelov s poskytovanim odbornych
vykonov (v ramci praktickej a akutnej starostlivosti), kedy sa laicki opatrovatelia castokrat
ocitli v novej situacii. V ramci tychto situacii opatrovatelia naznacovali potrebu podpory zo

strany zdravotnickych pracovnikov (Eva, Judita).

V tejto oblasti sme zaroven identifikovali rozdielnost’ v skusenostiach opatrovatelov, a
to v zavislosti od typu diagndzy, jej zavaznosti, progresu a najmi celkovej schopnosti
sebaobsluhy pacienta (napr. v pripade respondenta Adama: starostlivost’ o leziaceho pacienta
s ca pankreasu + metastdzy + Parkinsonova choroba — nutnost” polohovania, pomoc s
transportom, hygienou, nepretrzity dohl'ad. V porovnani s respondentkou Dianou: starostlivost’
o prevazne sebestacného, chodiaceho pacienta s ca v ORL oblasti — nutnost’ mixovat’ stravu,

vypomoc s kazdodennymi aktivitami).

Naopak podobnost’ v skusenostiach sme sledovali prave u respondentiek Diany a Evy,
ktoré obe poskytovali starostlivost’ prevazne sebestacnym pacientom s ca v ORL oblasti,
priCom iSlo najmd o podobnost’ v oblasti vyzivy, napr. pri podavani stravy a v oblasti
komunikacii, napr. pri vybavovani telefonatov. Ulohu v rozdielnych skusenostiach
opatrovatelov zohral i typ vztahu ¢i osobnost pacienta a opatrovatela. Opatrovatel'mi
vyjadrovana naroc¢na spolupraca, spocivajuca v tzv. tvrdohlavosti a snahe o samostatnost’
pacienta bola popisovana respondentkami Diana (sestra), Karolina (sestra), Eva (Svagrind);
pricom v pripade respondentky Ivany (manzelka) iSlo skor o popis dobrej spoluprace s
pacientom (manzelom) pri vyjadreni vd’acnosti pacienta. Zistené rozdielnosti i podobnosti
povaZzujeme za podstatné a potrebné zohl'adnit’ v ramci planovania paliativnej starostlivosti,
zvySovania informovanosti a edukacii opatrovatel'ov v jednotlivych oblastiach. Je dolezité

uplatiiovat’ individualny pristup.

Hlavna téma bola d’alej rozdelend na podtémy zvladanie praktickej starostlivosti a
zvladanie akutnej starostlivosti. V rdmci prvej podtémy sa najviac respondentov v naSom
vyskume vyjadrovalo k nedostatkom v oblasti zvladania bolesti a manazmentu liekov (Eva,
Karolina, Adam, Boris, Diana), a tiez v oblasti vyzivy (Diana, Eva, Boris, Adam) a
emocionalnej podpore (Claudia, Eva, Diana, Boris, Adam, Karolina). Svoje rozdielne

skusenosti popisali respondenti aj v oblastiach hygieny, polohovania a aktivit sebaobsluhy.
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Druht podtému tvorili vypovede respondentov o prezivani momentu smrti blizke;j
osoby, ktorti niektori opisovali vel'mi detailne (Adam, Diana, Claudia, Ivana), v inych

pripadoch zohravala dolezita tlohu tiez spiritualita (Judita, Adam, Claudia).

Zvladanie praktickej starostlivosti

V ramci zvladania bolesti a manazmentu liekov i$lo u respondentov (Eva, Karolina,
Adam, Boris, Diana) hlavne o popis zvladania tzv. prelomovej bolesti. Dalsou, &asto
popisovanou oblastou bola vyziva, kde respondenti opisali svoje skusenosti s podavanim
stravy a starostlivostou o stomie (Diana, Eva, Boris, Adam). Respondenti sa vyjadrovali i k
oblasti emocionalna podpora (Claudia, Eva, Diana, Boris, Adam, Karolina), v ktorej hodnotili
najmi psychicky stav pacienta a interpretovali vyznam odreagovania mysle a socializacie. V
ramci poskytovania tejto pomoci respondenti sami castokrat identifikovali nepriaznivy

psychicky stav u blizkej osoby.

Svoju neistotu a pochybnosti v oblasti zvladania bolesti vyjadrovali celkovo
respondenti pomerne casto. Zatial'Co niektori respondenti (Claudia, Ivana) vyjadrili
nepritomnost’ bolesti u opatrovanej umierajticej osoby, Claudia: ,, Bolesti nastastie nemala
nejaké vyrazné.” Ivana: Viete, on nemal bolesti. Aj chodil. Cvicil. Do konca aj vietko o sebe
vedel. Aj rozumel. “, ini respondenti sa potykali s bolest'ou u umierajiceho takmer kazdodenne
(Eva, Karolina, Adam, Boris). Respondentka Diana odpovedala, Ze manazment bolesti si riesil
pacient sam: ,, Bolesti mal urcite, ale tabletky si sam manazoval, vzdy si zavolal doktorke, ked’
to bolo potrebné.* Vyskyt prelomovej bolesti a neocakavanej reakcie u umierajuceho pri
zvySeni sily v opiatovej naplasti opisovala Eva: ,,Ja predsa nie som zdravotnicka, ja
proste...Nevedela som, co mam urobit, Ze vilastne tu naplast mam hned’ strhnut. Uz potom, ked’
som sa poradila s doktorkou uz to bolo dobre.” Respondent Adam si uvedomoval, Ze rakovinu
pankreasu l'udia prevazne spajaju so silnou bolestou, pricom opisal ako fungoval manazment
liekov unich doma: ,, Mal bolesti, ale timil ich najmd tabletkami. Myslim, Ze to bolo v pohode.”
Stuptiovanie bolesti u umierajuceho spozorovala aj respondentka Karolina: ,, Proste prisla
kriza, ked jej zacali bolesti. Cim dalej, tym boli intenzivnejsie.” S nalepovanim opiatovych
naplasti opisal svoju skusenost’ aj respondent Boris: ,, Pamdtam si tiez, ako sme mu ddvali také
velke naplasti proti bolesti na chrbat. Nepamditam si uz ich ndazov. A aj tabletky. Viem, Ze
doktorka spociatku vravela, Ze mu to mame podavat po pol tabletke. Neskor uz mal ale silnejsie

bolesti, tak sme mu davali jednu tabletku, aj ked’ som si nebol isty..” prichod prelomovej bolesti
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a vyjadrenu neistotu v suvislosti s jej tlmenim popisal Boris nasledovne: “..a ked’ uz mal silné
bolesti, raz chcel uzit az 3 tabletky ale nedal som mu ich, aj ked’ neviem, ¢i som urobil sprdavne.
Dal som mu iba jednu tabletku a az ked’ skoncil tyzden, tak som mu znovu navysil davku.
Pozeral som si ddvkovanie a podla toho som sa riadil.”, taktieZ respondent vyjadril
predchadzajicu skusenost’ s pohl'adom na reakciu pacienta pri podavani opiatov: ,, Pamdtal
som si, ze ked’ bol otec v nemocnici, vzdy ked’ som k nemu prisiel, zdal sa mi akoby sfetovany,

tak to som uz chapal..

V oblasti zvladania pripadnej podpornej liecby sa k ucinkom chemoterapie kriticky
stavial respondent Adam vyjadrujic vyrazne zhorSeny stav pacienta, ktory s rodinou vdbec
neocakavali: ,, Ked mu nasli metastdazy na peceni bol zase hospitalizovany a podavali mu
chemo. A ta ho dala dole. (rozhodne, sebaisto) Ta ho dala dole naa...osemdesiat percent! Od
tej doby schudol este viac, nejedol, tazko prijimal stravu, neviadal, viac spal, proste bol hotovy
hej. Ja hovorim, zZe jeho chemoterapia zabila.” S aplikaciou antikoagulacnej terapie sa v ramci
svojich skuisenosti stretol respondent Boris, pricom vyjadril, ze sa riadil najmi vlastnou
intuiciou: ,,..a este okrem toho uzival aj lieky na riedenie krvi. Myslim, zZe to bol Fraxipharin,
ktory sme mu pichali. Najprv do brucha, ale potom to celé brucho stvrdlo, takze do brucha to
neslo, tak len do ramena.” Respondentka Diana spominala skor nevedomost’ o liecbe a
poukazala na samostatnost’ umierajuceho v tomto smere: ,, Uz presne neviem, ale chodil na
podpornu liecbu, kazdy den, toto si on siam manazoval. Ale nam, ako rodine, nikto nic¢

nepovedal. Co mame robit, ako to mame robit’...”

V dvoch pripadoch nasho vyskumu mali umierajici podobna onkologicku diagnézu-
ca hrtana (+ dutiny ustnej) a obaja boli muzi. V zavislosti od toho sme pozorovali podobné
potreby pomoci u umierajuceho, napr. pomoc so stravou (respondentky Diana a Eva), kde sa
Diana vyjadrila nasledovne: ,, Nerozpravali sme sa o tom, aby som mu pomohla s jedenim, mal
svoju hrdost, chodil jest inam...Vzdy bol samostatny, nevyzadujuci si pomoc. On ked’ jedol,
nechcel proste nikoho pri sebe... Hanbil sa, ze mal podbradnik, aj ked potom si ho aj sam
vypytal. “, vypoved Evy sa priblizovala: ,,Jedol radsej doma a sam. Spominam si na Vianoce.
Vtedy vsetci doma jeme spolocne. My sme mu ale tie kusky vykostenej ryby nadrvili, tak
Specidlne. Aj tak to nejedol pred nami, ale vzal si to k sebe. Za spolocnym stolom chcel proste
Jjest tak ako my, aj ked mu to bolo tazko....” Respondentka Diana hovori aj o nutnosti mixovat’
stravu: ,, Cely cas sme mu mixovali stravu a PEG mu mali zaviest ale uz to nestihli, inak
prijimal stravu cez usta. Haha. (kratky smiech)” respondentka d’alej pokracovala spomienkou

na situdcie, kedy urobili maximum preto, aby vyhoveli poziadavkam umierajuceho v oblasti
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podavania stravy: ,,To bola sranda. My sme neraz dostali kriku, Zze on chce zabijackovu

kapustu, ale nerobilo mu to dobre na Zaludok. No ale ked uz si pytal, tak sme mu ju spravili.”

Vypoved respondentky Evy stvisela najmd s opisom novej situacie s doposial’ neznamou
starostlivostou o perkutannu endoskopicku gastrostomiu: “.alebo ako mu z PEGu toto
vyskocilo (ukazuje na brucho a prstami naznacuje okruhly predmet) a zacalo sa mu viastne zo
zaludka liat vietko... (pousmiatie a sti¢asné krutenie hlavou) Noo, teraz je to také smiesne, ale
ked' v tej chvili prisiel za mnou do obyvacky a vidite ti osobu ako tam beha s otvorenou
hadickou, zo zaludka viastne... On stratil koncovku od toho a nevedel ju ndajst.” Nasledne
respondentka vyjadrila spomienky na situacie, kedy sa umierajucemu znepriechodnila hadicka
od stomie: ,, Panecku.. to este len prisiel z nemocnice. Nemdte eSte poriadne tuSenia, ani Ziadne
skusenosti s PEGom. A teraz on mi to velmi nedal do ruk, bol v tomto tvrdohlavy a chcel byt
samostatny. Slabo si preplachoval tu hadicku. A teraz co, jak, ked sa to stalo vecer...len

’

neddavno mu to urobili. Ale tak nakoniec sme to preplachli, chvdla Bohu..’

Respondenti Adam a Boris spominali na sklisenost’ s nechutenstvom umierajiiceho a pomoc so
stravou, Adam vyjadril, Ze opatrovand osoba prijimala stravu cez usta a jeho skusenost’ s
pomocou pri stravovani sa prejavila az neskor: “Pomdahal som mu s jedlom iba sem tam, Ze som
mu pokrajal, ale akoze inak bol funkcny. A potom neskor, ked’ bolo horsie, sme mu podavali
vodu len na slamku. A trosku aj macali pery.” Respondent Boris hovoril o Nutridrinkoch, ktoré
opatrovand osoba prijimala po prichode z nemocnice aj v ¢ase nechutenstva: “A aj ked’ este po

’

prichode z nemocnice mal dost sil najest sa sam a bol schopny, jedlo mu velmi nechutilo.’

V suvislosti s poskytovanim praktickej starostlivosti respondenti Casto uvadzali i
pomoc pri sebaobsluhe. Adam opisal ako vyzerala jeho pomoc otcovi pri sebaopatere
nasledovne: ,, Spociatku ked’ este viddal, tak robil lahké prace v okoli domu. Potom si uz aj
viac pospal hej...my sme uz vedeli, Ze odchddza. A to bolo tak postupne. Asi také dva tyzdne.
Iba sme ho dali obcas vonku si sadnut. Potom po tej druhej chemo sme ho dali uz do spalne.
Ani nesiel do obyvacky sledovat’ televiziu, uz ostal v spalni. A vilastne tam uz aj potom zomrel..
Uz sme mu davali jest, umyvali sme ho. Proste vietko pri fiom..” Respondentka Diana opisala
svoju sktisenost’ s pomocou prevazne pri domacich ¢innostiach, nakol'ko sebestac¢nost’ pacienta
bola na vys§sej arovni ako v predchadzajicom pripade: ,, Chodila som kazdy der, ale bol dost
sebestacny. Chodili sme mu upratat, on si vedel aj nieco premixovat. A inak sme to s mamou
a so sestrou zvladali.” Schopnost adekvatnej sebaopatery u umierajiceho vyjadrila i

respondentka Ivana: ,, Otec bol este najschopnejsi z tej nemocnicnej izby, oholit sa chcel,
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najest’ sa chcel..potom doma som mu s tym troSku pomadhala..”, a d’alej pokracovala: ,,Bolo to
také, ze on mi vela pomdhal. Rozum mal. A pomdhali mi vel'a aj deti, boli stale tu. Cokolvek
som potrebovala, so vietkym, doprovod, hygiena, kimenie..”

Boris opisal schopnosti umierajuceho a svoju pomoc s polohovanim a pripadnym
transportom nasledovne: ,,7ak ked bol oco doma, tak vicsinu casu prelezal alebo on skor
,presedel, kedZe mal rakovinu plic a tazsie sa mu lezalo a dychalo pri lezani. Tak sme sa ho
doma snazili aj polohovat, najmd s vankusmi.” Nasledne respondent opisal, ako s rodinou u
otca spozorovali tvrdé, objemné brucho a mal tazkosti pri pohybe po prichode z nemocnice:
., Uz vtedy bol kvazi leZiaci. AkozZe snazil sa aj prejst...hej, niekolko krokov, ze sam... aj na WC
presiel sam este vtedy. “ V d’alsom pripade respondentka Eva vyjadrila, ako opatrovana osoba
vykonavala pohyb prevazne samostatne, a tiez snahu opatrovatel’ky o moznost’ zabezpecCit
umierajicemu pristup von aj v case, ked mu pohyb robil problémy: ,, Vysiel si vonku
kedykolvek chcel. Aj ked zviadol uz len sediet. Dali sme mu pred dom lavicku, nech vyjde aspor
na ten dvor...” Podobne to bolo v pripade respondentky Claudii: ,, Brala som ju na prechddzky.
Potom neskor uz chcela ist aj von, aj ked uz velmi nemohla.” Adam sa vyjadril k svojej
pomoci, ktora spocivala najmi v preprave umierajiceho autom: ,, Viezol som ho sem a tam,
najprv na chemoterapie, a ked sa s tym prestalo tak kde len potreboval” pokracoval
vypovedou o spozorovanom zhorSujucom sa stave umierajuceho a pridruzenom ochoreni,
ktorym umierajuci trpel uz dlhsi ¢as predtym: ,, Ked’ uz to bolo tazsie, bolo potrebné viac ho
obsluhovat aj pomahat mu. Pomdct podrzat- ¢i uz v kupelni alebo tak. A ocko bol este predtym
diagnostikovany. Mal Parkinsona. Viete, on mal aj preto taku pomalsiu chédzu.” Nakoniec
respondentka Diana spominala na pomoc pri masazi, ktori obcas spravila opatrovanej osobe:
“Ked' som ho masirovala bolo vidno, zZe okolo krku ho to boli. Trosku som ho pomasirovala a

potom som dostala krik (kratky smiech) Tak sme fungovali..”

Respondent Adam interpretoval skér negativne skusenosti a prezivanie v ramci
vykonévania hygieny u otca: ,, Uz sme ho aj cistili a tak dalej Nezazil som, ked mu unikla
stolica. To som tam vtedy nebol. A to som aj celkom rad. Neviem, ¢i by som to zvlddol poutierat,
poupratovat a to vSetko. Velmi neprijemny pocit bol pre mna, ked som si uvedomil, ze mu
davame plienku. Jeden z najneprijemnejsich. To bol pre mna taky indikator, Ze uz zlyhdvame.”
priCom respondent Adam vo svojej vypovedi povedal, Zze by to nazval dalsim stupfiom
zufalstva v celom tom priebehu. Respondentka Diana naopak, tuto skusenost prijala ako
zivotnu vyzvu: ,, Prvé skusenosti o neho, potom neskor s prebalovanim.., to bolo také

’

neprijemné, ale musime brat do Zivota to, ¢o nam prinesie.’
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V réamci poskytovania zakladnej starostlivosti umierajucemu sa jednotlivi respondenti

vyjadrovali i k tzv. emocionalnej podpore a komunikacii s umierajucim.

Pocity strachu u umierajuceho spozorovala respondentka Eva: ,,On tym, ako bol stary
mlddenec tak velmi s nami nekomunikoval hej.. Lebo on si myslel, Ze bude samostatny az do
konca. Ale Sak bol aj vystraseny, samozrejme bol vystraseny..” Claudia, ktora nebola s
kamaratkou v priamom pribuzenskom vztahu, sprevadzala umierajucu, pozorujuc jej
psychicky stav uZ od momentu prepustenia z nemocnice: ,,Ona nemala ziadnych pribuznych.
Ju to zloZilo. Ked’ sa to dozvedela, zZe je to tumor, Slo to s nou dolu vodou. Bola som jej jedind
psychicka podpora, aj ked' sme neboli pokrvna rodina. Ked bola nekludna, modlila som sa pri
nej aj s nou. Bola som cely cas pri nej. “ Respondentka Diana vo svojej vypovedi identifikovala
nevol'u brata prijimat’ ich utost’: ,, 4 posledné dni bolo vidiet, zZe ide pre¢ a vravel mi: Ty mi
nerozpravayj, ze bude dobre, ja uz pojdem hore. To uz clovek vyciti. Oni nie su radi, ked ich
velmi lutujete. Juuuj...Kolko sme my dostali kriku. Ze preco upratujeme kazdy stvrtok. Vynadal
nam a potom prisiel este naspdt akoby nic.” Boris hovori o snahe odreagovat mysel
zomierajuceho €i uz vo vzajomnych konverzaciach alebo pracou: ,,Ked bol oco doma, casto
sme sa rozpravali o pracach okolo domu, ked som nieco spravil na dvore povedal som mu,
kde, aka zmena nastala a takto sme zvykli viest debaty. Pri konverzdaciach sme sa nikdy
nezameriavali na tu smrt. Moj otec miloval pracu. Dovolim si povedat, Ze niekedy miloval
pracu viac ako svoju rodinu (kratky smiech). TakzZe tak. ““ Psychicky stav svojho otca zhodnotil
aj respondent Adam: ,,On bol inak strasne uzavrety clovek a bol taka ticha osobnost. Vsetko v
sebe drzal....dostaval sa z toho dlho. Za ten ¢as samozrejme velmi schudol. Aj psychicky upadol
do takych depresii. Aaa..(dlhsie zamyslenie, ticho).. Tam bol tiez taky cas, ze sme si mysleli, zZe
uz pojde, ale on bol i omdmeny liekmi hej...”, pricom sa opatrujuci vyjadruje aj k zvladaniu
Parkinsonovej choroby u umierajiiceho: “.ja si teraz tak aj hovorim.. On vela sledoval
televiziu. Viete ako. Covid, vojna. On mal taku psychiku dost ustrachanu. Kebyze to teraz
prezival, to by mu bolo velmi na obtiaz. Este pre neho ako Parkinsonika. Jemu bolo potrebné
veci vysvetlovat' a opakovat na viackrat. Mal tazkosti veci pochopit..” Ubtdajicu chut’ k
socializacii umierajuceho opisala vo vypovedi respondentka Eva: ,, Ku kamaratom na dedine
uz ked ochorel nechodil. Nesiel dalej ako pred dom. Myslim, Ze to bolo tym, Ze ten nador mu
bolo uz vidiet, vytréal mu z ust. Ale ved’ kto chcel, ten sa za nim zastavil... “ Na socializaciu
umierajuceho v ramci rodinnych udalosti spominal i respondent Adam: ,,On bol v juni
operovany, v mdji bola svadba. Takze bol eSte aj na bratovej svadbe. Takze to stihol, to bolo

dobre.”
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Na rozdiel od predchadzajticich respondentov, respondentka Ivana nespozorovala vyraznu
zmenu psychického stavu u zomierajuceho: ,,Ale ved’ on bol srandista. Este par dni pred

¢

smrtou hral doma karty s Palkom, vaukom. Nebolo na fiom vidiet, Ze sa trapi.*

Zvladanie akutnej starostlivosti

V podtéme iSlo predovsetkym o popis skisenosti pri zvladani neziaducich reakcii (v
pripade respondentov: Adam, Diana, Claudia, Karolina), po chemoterapii, radioterapii a v
neposlednom rade castokrat detailne popisovanom momente smrti (Adam, Diana, Claudia,

Ivana).

Na skusenost’ s neo¢akavanymi zmenami zdravotného stavu umierajiiceho spominal
respondent Adam: ,, Hej a eSte si pamdtam, ze sme vysli a hned’ na to uz o minutu zvracal.
Doma sme mu davali Pancreolan a viac si toho uz nepamdtam” Respondentka Diana sa v
ramci starostlivosti o umierajuceho stretla s vyskytom vedl'ajsich uc¢inkov radioterapie: ,, Mal
aj rdadioterapie, a potom mal vyrazku na vyrazke. Potom uz aj kozna lekdrka mu nieco
naordinovala. Doma sme mu to len scasti oSetrovali nejakym harmancekom a tak, nevedeli sme
o nicom Specialnom..” Claudia vo svojej vypovedi spomina na stav umierajicej po
chemoterapii: ,, Bola slabd, maldtna aj parkrat mi spadla na zem, ale nastastie nebolo to ni¢
zdvazné.. a potom raz ked’ sme prisli z chemoterapie mala triasku, vysoky tlak a myslela som

1

si, Ze mi tam umrie. Cely ¢as som ju drzala za ruku. Volala som s lekarmi aj so sestrickami.’

Adam s rodinou v rdmci starostlivosti o otca spozoroval poruchy vedomia, ktoré opisal
nasledovne: ,, Potom mal taky stav, Ze..(dlh§ie zamyslenie, ticho). Sedel, sledoval televiziu,
potom sa nieco rozpravali s mamkou, ta mu odpovedala a on zrazu nic. Zasekol sa. Akoby.
Nereagoval. Oc¢i mal otvorené, proste bol kvazi zaseknuty. Asi po pol minute, co mamka kricala
Varo, Varo, Varo [pozn. autora: Varo je prezyvka] a triasla s nim, trosku ho prebudzala a tak
sa prebral. Trvalo to asi pol minuty a potom povedal: Ved' ja ta pocujem. A potom aj povedal:
Ved ja som vsetko vnimal aj pocul atd'... Len nemohol ni¢ povedat.” respondent nasledne
vyjadril, Ze to bol velmi zvlaStny moment, zmieSanych pocitov a strachu, ktory si doposial’ s

rodinou nevedia vysvetlit.

O tazbe sebestacnosti u umierajucej osoby aj v ramci akatnych situacii, akymi boli bolesti a
zvracanie hovorila respondentka Karolina: ,,S Alenou nastala aj takd jedna akutna situdcia,

ale ona tym ako este byvala doma a bola zdravotna sestra, tak sa rozhodla zavolat si sama
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sanitku. Natahovalo ju. Zvracala a bola vel'mi slabd, dostala z toho aj vysoky tlak.. ndm o tom
povedala nic..az potom. A potom neskor, ked sa to stalo esSte raz, volali sme zdchranku my,

bl

vzali ju do nemocnice..’

Moment smrti

Adam popisal moment smrti u otca vel'mi detailne: ,,Presny moment smrti si pamdtam.
Posledné dva dni sa uz vobec ani nehybal a prislo plytké dychanie. 11. mdja o druhej.. este sa
prebudil. Bol to nddych. Vyd..(prerusSene).. uz sa to tak zastavovalo. Nadych. Nadych.
Vydych...ni¢, nic, nic.... a uz 10 sekund, 15 sekund a uz tak...Najhorsie bolo, prijat to, Ze uz to
prislo. Ze uz je to tu. Ten moment. A potom este ten taky moment...to je inak aj nejako nazyvany,
ze chréanie a to prislo asi tak po minute az. Otvoril oci, vysla mu slza no a posiel 2:13, ¢i jak..
hej.. No a uz bolo po fiom. Vietci sme boli v kruhu. VSetci v kruhu. Vsetci pri nom. TakzZe bol
to aj jeden z najtazsich momentov, no zaroven jeden z najkrajsich. No a potom sme zavolali

zdachranku s tym, Ze uz umrel.”

Respondentka Diana spominala na den bratovej smrti ako na deni, kedy mu mali zaviest’
planovanu gastrostomiu: ,,4 fo bolo posledny den, mal ist na ten PEG, iSiel po schodoch, my
sme mu chceli pomdct, ale on este, Ze to zviddne sam. Cize to Siel hore schodmi este sam,”
d’alej respondentka vyjadrila, Ze po prichode do nemocnice im lekarka oznamila, Ze jej brat
musi byt hospitalizovany, pricom vyjadrila spomienku, na to ako ho previezli na interné
oddelenie a pokracuje vo vypovedi: ,,a ja uz som potom odchadzala do prace. A v ten vecer

nam neskor zavolali, Ze Jozef vecer zomrel. *

Respondentka Claudia spominala na smrt’ blizkej osoby, po ktorej nastalo uvolnenie emocii:
(ticho, dlhsie premyslanie) ,,Drzala som ju za ruky. Bola som pri nej. A bola som silnd do tej

bl

doby, pokial’ som neobvolala vsetkych znamych a potom to na miia dolahlo.’

Ivana smrt’ svojho manzela popisala detailne, nasledovne: ,, Raz zacal silno hnackovat. Tak
sme to dali na rozbor. A to bol koniec. Za jeden den. Vsetko viastne z neho vyslo. Ani uz nemame
vysledky z toho. To bol viastne stvrtok (kratke zamyslenie, pohl'ad do zeme). No a v piatok,
neviem co to bolo..asi.no a dedo v sobotu zomrel [pozn. autora: manzel bol nickedy
respondentkou oslovovany “dedo”]. Prestali mu uz pracovat oblicky... viete, vSetky
vautornosti. No. Tak to bolo. No a vecer..rozlucil sa. Jankovi (synovi).. vzal takto Jankovu ruku

(respondentka naznacuje ukon na vlastnej ruke) polozil na rnu svoju...(clivo, slzy v ociach),
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po..po...(prerusovane, trasuci sa hlas), pohladkal ho, hej tak ho pohladkal. To bolo neviem
kolko hodin. Ach, ked’ nemézem, lebo mi tu tak busi (ukazuje na hrudnik). No a pdr minut na
to..tak mu spadla ruka (ukazuje pad ruky z kresla). No ja som mu tu ruku tak zdvihla a on mi
ju stisol pevne a koniec.” po kratkej pauze pokracovala slovami: ,,No a este to Vam poviem,
predtym som mu hovorila, ked’ spal ale este dychal, Ze pociuvaj: ked ma vnimas (povzdych,
pauza, clivo), rozumies, Ze ma pocujes (trasuci sa hlas), tak mi stlac ruku. Tak (pauza, clivo)
Stlacil mi ju. Vaimal ma. Uplne do konca (rozplakanie sa, utieranie siz). “ Ivana svoju vypoved
uzatvéra slovami: ,,To ako hovoria, Ze pred smrtou sa polepsi. Tak tak aj bolo. Ze vietkého sa
najedol, uz asi dva tyzdne predtym jedol skoro vsetko. Viete uz sme si isto mysleli, Ze bude

¢

dobre. No nebolo dobre... Nieco iné zlyhalo..*

Narozdiel od tychto respondentov bola respondentka Karolina v momente sestrinej
smrti nepritomna: ,,A potom uz ten koniec. To bolo. No.. To bolo v piatok tak, zZe mi este
zavolala, lebo ja som akurdt nebola doma. Bol pri nej manzel. Rozlucili sme sa. A Alena o
21:00 v ten den umrela.”, priCom respondentka vyjadrila vnutornti spokojnost’ s tym, ze sa s

opatrovanou osobou mohla rozlucit’ aspon telefonicky.

O pravidelnej navsteve kilaza a vyzname tzv. zaopatrenia umierajiccho v momente
smrti hovoril Adam: ,,Mal cely cas zatvorené oci. Zda sa mi, Ze este asi tak 4 dni pred smrtou
prijal Eucharistiu. ESte otvoril oci, zjedol, lahol si a spal dalej. M6j ocko bol veriaci. ISiel plne
zaopatreny do vecnosti. Kiaz za nim chodil kazdy den. “ O prechode “do vecnosti” sa vyjadrila
v stvislosti so smrt'ou blizkej osoby i1 Claudia: ,,Bola moja kamaratka. A s takou lahkostou
odisla do vecnosti.”, pricom dalej pokracovala rozpravou o pokojnej smrti: “S déstojrnostou
som jej zatvorila oci a zapdlila som pri nej sviecku. VSetci sme sa pri nej v pokoji pomodlili
Oftcends aj Zdravas Maria. Bola to veriaca Zena. Toto sa mi pacilo, ked umrela doma. Taky
ten pokoj. “ Duchovné zaopatrenie spomenula i Judita: ,,..bol v takom stave dva dni a o 14:01
v sobotu umrel. Bolo tam rychle zaopatrenie. Prisiel k nemu este kiiaz, dal mu posledné

pomazanie. A bolo po vsetkom. *
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,TY SI ODISIEL/A A JA SOM TU ZOSTAL/A.”

Do stvrtej hlavnej témy boli zaradené vypovede respondentov, ktori situdcie prezivali
po psychickej stranke, a to prevazne naroc¢ne (respondenti Judita, Boris, Adam, Karolina,
Ivana), v ramci prvej podtémy. V druhej podtéme iSlo o popis skiisenosti s jednotlivymi
formami podpory, najma zdravotnickej, ¢im sa v niektorych pripadoch identifikovali medzery
v jej poskytovani. Potrebu takejto potencialnej podpory, ktora neprisla popisali respondentky

Judita a Eva.

Psychicky stav opatrovatela

Opatrovatelia sa v odpovediach orientovali predovSetkym na spomienky a ich
psychické prezivanie poc¢as poskytovania starostlivosti (Judita, Boris, Adam), v momente smrti
blizkej osoby (Claudia, Ivana), a nakoniec i po odchode blizkej osoby (Karolina, Ivana).
Najcastejsie opatrovatelia popisovali pocity trapenia, bezmocnosti, frustracie, smutku i
popierania (Judita, Boris, Adam, Karolina, Ivana). U inych to boli skor pocity ul'avy a pokoja
(Claudia).

Judita svoje prezivanie interpretovala ako stav bezmocnosti: ,,Viete, ja som sa strasne
pre to cely cas trdpila, Ze prostee.. Clovek Vis pyta pomoc a Vy mu nedokdzete poméct. Ze
toto bolo také strasné. Bezmocnost. Ze hej poméz mi. Juditka, poméz mi. A vy sa musite
pretvarovat. Nerozplakat' sa. No viete, ja som sa potom z toho najviac psychicky zrutila. Ja
som bola na liekoch. Bolo to také...no strasné.” Boris hovoril o svojej vlastnej tzv. “pomalej
priprave” na smrt’ otca a prezivani ostatnych ¢lenov rodiny, resp. matky, ktorej sa usiloval byt
sam respondent oporou: “Skor som to riesil vo vnutri, v sebe. Aj ked' sme sa medzi sebou o
smrti prilis nebavili, ja som si vo svojej mysli vzdy vravel, Ze vSetko to bude tak, ako ma byt,
takze bola to kvadzi taka pomald priprava. Uvedomoval a vsimal som si hlavne na mamke, Ze to
zvilddala tazko a niekedy povedala viac, ako by chcela, ze prezivala tu smrt omnoho viac, ako
aj samotny oco..” Znacné pocity frustrdcie a zarovenn postupné stotoznenie sa s rolou
opatrovatel'a vyjadril vo vypovedi respondent Adam: ,, Bolo to tazké, pozerat sa na neho ako
trpl. Musel som zapriet svoje pocity. Ako to nazvat... (kratke zamyslenie). Takto. Kebyze si

teraz predstavim, ze mam ist zbierat kusky cloveka, ktorého presiel viak, tak nepojdem. Ale ja
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som sa nastavil tak, Ze je to moja prdaca. City idi bokom. Tak som to dal.” nasledne Adam toto

svoje konanie sam oznacil za “hrdinské”.

Ambivalentné pocity po odchode blizkej osoby vyjadrovala Claudia: ,,..a v momente, ked’ ma
opustila, akoby ma Pan Boh drzal v takom naruci. Citila som pokoj. No potom to na mrna prislo,

’

viete, tie emocie. Bolo mi zle, aj tak na odpadnutie..’

Z vypovede respondentky Ivany sme spozorovali psychicky stav, ktory sa prejavoval
popieranim situacie i tesne pred momentom smrti blizkej osoby: ,,Ked’ ja som si vidy este
myslela, Ze poZije, ze eSte do rana ho to prejde. Vravim detom, ved’ chod'te preeec (znechutene),
ved este do rana to prejde...ale nepreslo.” Ivana d’alej pokraCovala vo vypovedi opisom
pocitov osamelosti i popisom situdcii, v ktorych jej blizki radili, aby sa “neoptistala”, pricom
sa nakoniec rozhodla prijat’ situaciu: ”..potom neskér, po pohrebe som bola hlupa. Nechcela
som tu byt sama, v dome. No ale tak mi radili a som si povedala.., nakoniec si bude musiet

>

zvyknut aj ta moja psychika.’

» I'l, ktori (by) mi pomohli...«

Vo vyskume sme spozorovali, Ze v ramci psychického stavu respondentov zohravalo
nie menej vyznamnu rolu postavenie odbornikov. Preto v ramci druhej podtémy i§lo najma o
opis skusenosti opatrovatelov s moZnostami a vyuzitim odbornej pomoci. Postoje
respondentov k podpornym systémom boli rdzne. V jednotlivych odpovediach bola detekovana
najmid pomoc poskytovanad zdravotnikmi, Casto zastipena rodinnymi znamymi, ktorych
opatrovatelia kontaktovali z vlastnej iniciativy (respondenti Eva, Ivana, Adam, Boris).
Absentovala edukacia a lepsie odporucania zo strany praktického lekara i sestier (Judita, Eva).
Niektori respondenti vyhl'adali vlastné copingové stratégie, akymi boli prechadzky ¢i praca a

duchovné sprevadzanie (Adam, Claudia, Judita).

Vo vypovedi Judity mozno pozorovat’ absenciu informacii o moZnostiach vyuzitia
sluzieb domacich osetrovatel'skych agentir a ich vcasného indikovania (napr. praktickym
lekarom umierajicej osoby) v potrebnom case: ,,4 volali k ndam.., [pozn. autora: respondentka
v predchadzajicej vypovedi spominala komunikaciu s praktickym lekarom pacienta a sestry z
ambulancie] no nikto velmi nebol schopny mu prist dat injekciu domov, infuziu, ked’ to aj bolo
potrebné podla miia. Myslim si, Ze je dobré mat také kontakty v pripade, Ze clovek potrebuje

poradit. Ja sama som sa citila vtedy slaba robit takéto nieco. Potrebu potencialnej pomoci
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od zdravotnickych pracovnikov napr. v edukacii, ktora neprisla, popisala i Eva: ,,Vysvetlenie
zo strany zdravotnikov nebolo Ziadne. Nam, ako rodine nepovedali nic. On dostal nejaku
brozurku s tym PEG-om, jemu ju dali do ruk.., d’alej respondentka pokracovala vyjadrenim

‘

o rozhodnuti vyhladat’ pomoc: “.sice nam to nepovedal Ziaden jeho lekar alebo onkologicka,
ale bali sme sa a uvedomovali sme si, Ze takato pomoc sa nam zide v pripade, ze by mal
napriklad silnejsie bolesti.”, d’alej respondentka pokracovala vyjadrenim o tom, ako oslovila
Svagrinu, ktora v tom case pracovala v zdravotnicko-socidlnom zariadeni, a tak ich
kontaktovala s moznost'ou pomoci od charity. Pri starostlivosti o umierajiiceho respondentka
Eva spomina aj na pozitivne sklisenosti s pomocou zo strany sestier: ,,7Tie sestry nam potom
dost pomohli. Ta, ¢o k nam jazdila bola skiisend a ukdazala nam ako vietko mame oSetrovat,
napriklad aj aké pomécky potrebujeme na oSetrenie PEGu i tracheostomie. Dovtedy sme

’

nevedeli vel'mi nic o tom...’

O vyhladani odbornej pomoci z iniciativy rodiny hovorila tiez respondentka Ivana:
,Bola za nim aj sestricka, lebo bol dehydrovany. To zariadila dcéra, ona je tiez
zdravotnicka.. ”, podobne to bolo v situacii Adama a jeho rodiny, ktori prijimali rady od
znamych, pracujucich v nemocnici: ,,Pravidelne mu chodila davat kamaratka infuzie. Myslim,
Ze to bol fyziologicky roztok. Zaroven sme mu uz pocas toho podavali vodu len na slamku. A
trosku mdcali pery. Tak sme ho aj polohovali podla toho, o nam poradili..” K tymto
skusenostiam sa priblizili aj skusenosti respondenta Borisa: ,, Mam sesternicu, ktord je lekarka
a ona mu raz za cas prisla podat’ nieco..asi vitamin C do Zily, cez kanylu. Trvalo to asi tak

hodinku a pol, kym to stieklo. Tam som jej pri tom aj asistoval.

Zatial'¢o prevazna vicsina respondentov spominala skér odbornii pomoc, Diana sa
inSpirovala svojou priatel’kou: ,, Viete, mam tu v dedine kamaratku, ktora sa dvadsat’ rokov
starala o mamu po pordzke. A ta moja kamardtka mi bola vzorom v starostlivosti o brata. U

.....

detmi, tak ja si musim tiez poradit...

Vlastné copingové stratégie charakterizoval respondent Adam: “TakzZe ja som si skor v
case ked’ bol doma, vyhladaval vidy nejaku cinnost, aby som sa na to nepozeral. Ked' som
musel byt pri nom, tak som musel byt. Ale jasné, ventilovat som sa ventiloval, isiel som sa
prejst do lesa, vykricat, vyrevat sa a cauko...” tiez vyjadril podporu zo strany rodinnych
prislusnikov: ,,My sme traja bratia. Striedali sme sa pri nom. A aj to bolo také super, Ze sme

viastne dva tyzdne boli vkuse vsetci spolu. ” Prechadzku ako formu odreagovania sa od situacie,
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podobne ako respondent Adam, zvolila i respondentka Claudia: ,, Musela som ist von, ked’ som
myslela, Zze mi Svihne. Musela som sa ist troSku poprechddzat’ po meste. Potrebovala som sa

s 6

takto vyventilovat.

Respondenti Judita a Adam zaroven vo svojich vypovediach vyjadrili odreagovanie sa
v praci, Judita: ,,0d februdra som nastupila do prdace. Kolegyne mi velmi pomohli.
Odorientovat trosku mysel inam...”Adam: ,,A eSte mi dost pomdhalo to, ze som chodil do
prace. Takze aj tam som vypol. Ale bez chuti som isiel domov. Proste, v praci sa smejes, super

’

vSetko... no vies, Ze prides domov, kde ¢lovek umiera.’

O vyzname spirituality hovoria odpovede Adama, ktory charakterizoval svoje
duchovné uvedomenie: ,,Boh ti da silu do vietkého. Ja som si myslel, Ze toto je skuska uplne
cez moje limity..a hlavne u mamky, ale dal nam potrebnu silu. Modlil som sa aj sem tam chodil
do spolocenstva, ale to po menej..“ a rovnako, v pripade respondentky Claudii posluzila
spiritualita ako copingova stratégia respondentky: ,, Uvedomila som si tiez, aku doleZitu rolu
md v tomto celom viera v Boha. Ako nam to pomdahalo, ked sme mali prileZitost ist na omsu.

Taka vdacnost..”

POSOLSTVA BOJOVNIKOV

Za nazvom piatej hlavnej témy vystupuju skiisenosti opatrovatel'ov so starostlivostou

-----

na otazky tykajuce sa ich planov do buducna.

Prevazna Cast’ respondentov hodnotila vplyv zazitych skisenosti na svoj psychicky stav
viac negativne (respondenti Eva, Adam a Judita) s vyjadrenim nevole preZit’ podobnu situaciu
v budutcnosti. Tu niektori apelovali na pocity ulavy a odl'ahcenia (Filip). Na druhej strane sa
nasli i respondenti (Boris a Claudia), ktori sktisenost’ vnimali skér v zmysle psychického

obrnenia.

Co sa tyka vplyvu na Zivotné hodnoty, respondenti prezentovali zmeny najmi v
pohl'ade na hodnotu zivota a zdravia (respondenti Eva, Helena, Adam) a pohl'ady na smrt
(Ivana, Karolina, Adam, Boris, Diana, Eva), pricom zaroven vo vécsine pripadov vyjadrovali

obavy o to, ¢i sa bude mat’ kto o nich postarat’ v procese ich vlastného umierania.
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Nakoniec to boli rozlicné zivotné rozhodnutia, ktoré respondenti ulinili po tejto
sktsenosti, kde patrili najmé ich vlastné presvedcenia o ochote vypocut’ a motivovat’ osoby v
podobnych zivotnych situaciach (respondenti Filip a Boris) a v niektorych pripadoch islo aj o

rozhodnutie venovat’ sa v budiicnosti pomahajticej profesii (respondenti Boris a Helena).

Vplyv na psychicky stav

Dvaja respondenti nasho vyskumu pocas rozhovorov spomenuli situécie, ktoré im v
ramci poskytovania paliativne] starostlivosti utkveli v paméti, kde v pripade respondentky
Diany islo o situdciu, kedy si uvedomila vyznamnu zmenu (neschopnost’ komunikécie brata) v
procese odchodu blizkej osoby: ,, Poviem jeden zadzitok, ked bol este v nemocnici a vyoperovali
mu ten nalez, nemohol rozpravat. Najhorsi bol ten pocit, ked mi zavolal po operdcii a pocula
som len dych. Ni¢ nehovoril. Iba dych. Vobec som nenachddzala slova. Bol to zdzZitok, na ktory
nikdy nezabudnem. On nemohol viastne nic¢ povedat. Jest nemohol. Potom [pozn. autora: po
zavedeni tracheostomie/ zhojeni rany| mi aj rozpraval, ze ked’ sa oni (ini pacienti) §li najest on
musel odist a také vselijaké.. Ale na ten telefondt asi nikdy nezabudnem..” Dalgia respondentka
Claudia hovorila o sile momentov, ktoré ju neskor sprevadzali v ramci snov: ,, Ale prizndm sa,

«

Ze eSte dlhSie po tom sa mi snivalo o hocijakych udalostiach s tou mojou kamaratkou... *

Priaznivy vplyv na psychicky stav, v zmysle vécSej psychickej odolnosti opisali

respondenti Boris a Claudia;

Boris: ,,Mdm pocit, ze som viac odolny voci prezivaniu smrti.“ Claudia: ,, Urdite ma to
ovplyvnilo do budiucna...urcite ma to obrnilo aj psychicky. Zadlezi aj na osobnosti cloveka.”
nasledne sa respondentka vyjadrila, Ze ked’ je ¢lovek 'udsky a ked’ ma tazké obdobie, situacie
preziva omnoho narocnejsie, ako to bolo aj v jej pripade. Pokracuje slovami: ,,No teraz to
beriem tak, Ze ma to posilnilo v takom tom empatickom pristupe. Brala som to vzdy s takou

‘

pokorou a laskou.

Naopak skor negativne pocity a vyjadrenie nevole prezit’ podobnu situaciu v budicnosti
sa vyskytlo u Adama: ,, Uz to nechcem zazit. To je také gro. Aaa..hej. Proste, Ze to nechcem
zazit, ale snazim sa to prijimat, ze moéze to byt znova moja sucast Zivota.. “, pricom nasledne
popisoval uvedomenie si vlastnych limitov. Eva na otdzku, aké su jej plany do budicna

reagovala nasledovne: ,,No tak nechcela by som to znovu zazit. Takuto vec. Ale keby bolo
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potrebné, tak by som to robila... , a d'alej naznacila, ze poskytovanie paliativnej starostlivosti,

nie je smer, ktorym by sa sama dobrovol'ne vybrala.

Respondent Filip svoj psychicky stav po umrti blizkej osoby zhodnotil s odstupom
Casu opisom pocitov uvolnenia, odl'ahéenia: ,, Tak po roku. Po roku co sa to stalo, je clovek
rad, ze si trochu vydychne. Oddychne po tej skiisenosti. Nacerpa novych sil. Citim dost vel'ké

odlahcenie.”

Vplyv na Zivotné hodnoty

V tejto oblasti najéastejSie respondenti vyzdvihovali hodnotu zivota a zdravia. Na
hodnotu Zivota a okolnosti v iom upozornila vo svojej odpovedi respondentka Helena: ,,Ja si
myslim, zZe kazdy den nds obohacuje (pousmiatie). Beriem si z toho to, zZe clovek nikdy nevie.
Aj ked’ sa zdravo stravujeme, Ze si musime vazit vSetkého v Zivote. “ S vyjadrenim sa zhoduje
aj odpoved’ Ivany, pricom vyjadruje myslienky na vlastnt smrt”: ,, Tak sa ¢lovek urcite zamysli
nad sebou. Nad svojim Zivotom. Aj ja sa zamyslam, lebo mam strach, Ze ostanem sama (smutny

3

vyraz). Deti sui sice tu, ale viete, mozu sa postarat o mia a nemusia. ‘

Uvedomenie a tizbu nebyt zatazou pre svoju rodinu v poslednych dioch svojho Zivota
vyjadrila respondentka Karolina: ,,No c¢lovek ma uz roky.. hej.. (kratky smiech). Staroba. Ved
mam uz 66 rokov. Ale aj tak velmi jednoducho sa dokdze umriet. Ale, nechcela by som, aby
som musela byt na sklonku svojho Zivota zdtazou pre niekoho a byt zavisla na starostlivosti
svojich blizkych. Uvidime ako to este bude.. (pousmiatie).” Diana vyjadrujuc obavy o to, kto sa
o Nu postard, poukazala na to, ze prilisné premyslanie nad smrtou nie je potrebné: ,, Ach ja len
premyslam kto sa o mna postard. Deti mam prec a neviem... Tak si hovorim, ze ked mézem tak
pomézem.. Teraz mdam starSiu mamku a tiez sa o nu viastne starame. Pan Boh nalozi tolko,
kolko zviadne. Ked’ clovek rozmysla vela tak na nic nepride. Ako je, tak to je, netreba sa prilis
zamyslat...” O vyzname zamysliet' sa v zhone Zivota aj nad jeho koncom vypovedal Adam:
., Skor chcem povedat, Ze uvedomujem si, ze vSetko dobré zhori. Ze proste.. mdrnost nad
mdrnost, ako sa hovori. Pri tatkovi som si to tak uvedomoval. Ze clovek planuje, chce, tiZi...a
Jje to dobré vsetko. Ale Zivot treba mat na krajicku. Ja to mam madlokedy tak na krajicku. Ze
proste, ja mézem pojst aj dnes, hej..” respondent Adam sa d’alej na margo zivotnych situacii,
akymi su vzdelavanie, kariéra, praca atd’. vyjadril, Ze je popritom vSetkom podstatné nezabudat’
na smrt’, ktora moze byt sicastou naSich zivotov. Tiez interpretoval, ze ¢lovek nikdy nevie,

kedy takato situacia do jeho zivota pride, Ze netreba ani na to ¢akat, ani nedufat’. V zavere
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svojej vypovede deklaroval: ,,Ale ja som tak nastaveny, Ze aj to moze prist. Neviem. Neviem to

T3

tak viac opisat.. ale jasné, zZe to nechcem zaZit.

Z hladiska predispozicie rakoviny v rodine sa nad smrt'ou zamyslel respondent Boris: ,, Myslim,
Ze uz by ma rakovina neprekvapila ani u mna. A este aj to, Ze.. (zavahanie) smrt’ sa neda
odvratit celkovo. Ze je to proste sucast Zivota, v hocijakej forme uz pride. Ano, pripustam, ze

‘

je smutné, ak umrie napriklad mlada osoba, ale stdle je to len sucast Zivota. *

Pominutel'nost’ Zivota a zamyslenie sa nad vlastnym umieranim vyjadrila respondentka Eva
slovami: ,, Clovek sa tak viastne zamysli, Ze kedykolvek to méze postihniit’ hocikoho z nds. A ja
sama? Keby som mala otravovat’ ludi, a aby tu so mnou musel niekto zostat.. tak nech ma
radsej dajii do hospicu. Ale $vagor to tak nemal. On chcel byt doma. Siel do nemocnice len s

’

tym, zZe tam bude docasne..’

Vplyv na zivotné rozhodnutia

Medzi tieto rozhodnutia ucastnici naSho vyskumu zarad’ovali napr. rozhodnutie viac
pochopit, vypocut’ T'udi v podobnej situacii v budicnosti (respondenti Filip a Adam),
rozhodnutie vykonavat’ pomahajucu profesiu, stat’ sa zdravotnikom (Boris, Helena), ¢i naopak
vylucit’ taito moznost’, ak to nebude nevyhnutnost’ (Eva, Judita). V pripade respondentky Ivany
nastal zvrat, ked” sa po smrti manzela rozhodla opustit’ spolocny dom, avsak napokon v iom
ostala zit' nad’ale;j.

O ochote a schopnosti podporit’ d’alSich I'udi, prechadzajucich si podobnou situaciou v
zivote hovoril respondent Filip: ,,..a posunie Vis to vpred. V takom slova zmysle, ze citite k
ludom mozno viac empatie, ked’ vidite ako sa trapi, ked je chory. Ak by ma s tym teraz niekto

’

oslovil, aspon by som ho povzbudil slovami, aby ho to motivovalo.’

Respondent Adam interpretoval, Ze uz mal v zivote par kamaratov, ktori si presli podobnou
situaciou, suvisiacou so stratou rodi¢a a vyjadril, Ze to pochopenie z ich strany bolo na inej
urovni ako pochopenie, povzbudenie a vypocutie u I'udi, ktori si rovnakou situdciou nepresli:
,.,Mal som par kamosov, ktori si presli podobnou situdciou. Ze im umrel rodic. Ja som to videl
aj na komunikacii s nimi, bolo to iné.” Aj z tohto dévodu sa respondent Adam rozhodol

pontknut’ pomocni ruku inym v podobnych situaciach.

Zamyslenie nad zmyslom pomoci a nasledovné rozhodnutie Studovat’ zdravotnicky

‘

odbor vyjadril respondent Boris: ,, Po otcovej smrti som si podal prihlasku na zdachrandra.
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Podobnt naklonnost’ k vykonu pomahajucej profesii v budicnosti interpretovala respondentka
Helena: ,, Aj ked’to celé bolo nakoniec velmi smutné pozerat sa na blizku osobu ako trpi, aj tak
mi to dalo vela, lebo viem, Ze mézem pomdhat. Zistila som, ze by ma aj bavila takato prdaca v

¢

zdravotnictve.

Respondentky Eva a Judita naopak vo svojich vypovediach poukazali viac na nevol'u
prejst’ si nie¢im podobnym ak to nebude nevyhnutnost’; Eva: ,,Je to takd tazka situdcia. My
sme to mali vlastne len jeden rok, tak, Ze intenzivne..ale.. ja by som napriklad nedokdzala
pracovat niekde na onkologii alebo v nemocnici celkovo. To v Ziadnom pripade, to mne by bolo
strasne luto.” pokracovala slovami o tom, ze zaroven by jej vlastné svedomie nedovolilo dat’
blizku osobu do hospicu, iba v pripade, Ze by tato osoba vyjadrila sama vol'u odist’: ,,Pokial je
Clovek v takom stave ako bol Svagor, Ze je eSte kvazi sebestacny a chodil takmer do

konca...okej...nech bude doma. Ked' sa ma kto o neho starat.”

O pocitoch s ndznakom rezignacie a o aktualnej situécii v spojitosti s moznost'ou poskytovania
starostlivosti o ¢lena rodiny aj v stcasnej dobe hovorila respondentka Judita: ,,Viete, mdam
aktudlne v nemocnici mamku, md zlomeny bedrovy kib a pyta sa domov. Domov. Domov... Ale
viete, je to také. Je to tazké. Je to fakt tazké. Lebo ten clovek...MozZete ho umyt, previest na
WC...Ale nedokazete tomu cloveku pomoct. Mozete mu dat’ jest, nakrmit ho ale nedokdzete ho

>

uz vyliecit uplne.” aj z tohto dévodu nasledne respondentka vyjadrila, Ze mamku radsej

ponecha v nemocnici.

Respondentka Ivana interpretovala svoju spomienku na ¢as po manzelovej smrti, kedy
chcela ucinit’ zasadné rozhodnutie odstahovat’ sa z domu, kde byvala spolo¢ne s manzelom a
vychovavala tam s nim deti, nakol’ko si nevedela predstavit’ zit' tam nad’alej bez neho.
Respondentka vyjadrila vol'u dat’ si Ziadost’ o pobyt v domove seniorov. Napokon jej blizki
poradili, aby toto rozhodnutie este zvazila: ,,4 povedala mi tak; Toto nerob. Nechod z domova.
Preco? Lebo v tom dome nikto nie je, ty uz sa tam nevratis a nebudes mat’ nic, ani kde ist.

N2

Takze tak. Dom ostane zabudnuty. Tak som sa rozhodla, Ze tu zostanem a naucim sa s tym zit.
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6 Diskusia

Cielom diplomovej prace bolo zistit’ a zanalyzovat’ skisenosti opatrovatel'ov v oblasti
starostlivosti o umierajuceho v domacom prostredi. Bola vyuZzita metoda poloStrukturovaného
hibkového rozhovoru. Na zéklade tematickej analyzy bolo identifikovanych 5 hlavnych tém a

11 podtém, v ramci ktorych opatrovatelia opisali jednotlivé skusenosti.

Uvodna hlavna téma sa zameriavala na zahdjenie domacej paliativnej starostlivosti.
Bola rozdelena na dve podtémy. Prva podtéma s nazvom “Ked som sa o tom dozvedel/a bolo

2

to...” sa zaoberala prvotnymi reakciami opatrovatelov po oznameni zavaznej diagnozy
blizkeho. Moment ozndmenia diagn6zy oznacili autori v rdmci publikacie Martin et al. (2016)
za mimoriadne zavazny, nakol’ko mal intenzivny vplyv na opatrovatelov, ktori reagovali v
tomto pripade prevazne emociondlne. V ramci vysledkov boli v naSom vyskume zhodne
preukazané z vel'kej miery negativne pocity respondentov. Celkovo boli dominantnymi pocity:
Soku, vydesenia, d’alej i obavy, strach, smutok a I"itost’, po ¢om nasledovali pocity beznadeje
a popieranie. Takmer identické reakcie charakterizovali vo svojom vyskume i autori Sturekova
& Saiiakova (2023); Hughes (2015) a Martin et al. (2016). Autori Harding et al. (2012) popisali
obavy respondentov, prameniace najmi v predstavach o smrti blizkej osoby a strachu o svoj
zivot bez nej. Ini sa obavali o buducnost’ chorého ¢lena rodiny, pretoze nevedeli, ako mdze tato
choroba d’alej progredovat’ (Martin et al., 2016). Podobné pocity obav a neistoty v naSom
vyskume vyjadrila respondentka Eva. Sturekova & Satidkova (2023) preukazali okrem toho i
opatrovatel'mi vyjadrené pocity slabosti, pochybnosti a uzkosti, ktoré vznikali ako dosledok pri
vyrovnavani sa s opatrovatel'skou ulohou. Okrem uzkosti a strachu detekoval australsky autor
Hughes (2015) pochybnosti a zmitok. O opatrovatel'och, ktori v tejto chvili prejavili najma
zmiétok pisali aj autori Noble et al. (2013), pricom to oddvodnili neschopnost’ou opatrovatel'ov
v danej chvili pochopit’, preco ich rodinny prislusnik uz nemo6ze nad’alej podstapit’ kurativnu
lie¢bu. Tato reakcia sa podoba vypovediam v pripade Styroch Gi¢astnikov nasho vyskumu, ktori
situaciu spociatku popierali, vyjadrujuc to napr. slovami “Nechcel som si to pripustit..”
(respondent Adam). Niektori opatrovatelia v tejto situacii verili, Ze oni sami budu eSte schopni
napravit' Skody sposobené chorobou, a tak sa im podari priviest pacienta opat k zdraviu
(Gysels & Higginson, 2009). V ramci vypovedi nasich respondentov sa vyskytlo i vyjadrovanie

pocitov nadeje a odhodlania bojovat’.
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Reakcie a pocity rodinnych prislusnikov i priatelov zohrali doélezita ulohu pri
rozhodovani stat’ sa opatrovatel'om. VAac§ina z nich povazovala v ramci nasho vyskumu toto
rozhodnutie za automatické. Napr. respondent Filip prejavil motiv tohto rozhodnutia v snahe o
prejavenie vd’aky za vsetko, o mu umierajuci (otec) dal v minulosti. K vd’acnosti ako motivu
sa vyjadril i Haan et al. (2021). Celkovo sa motivy u respondentov lisili v zavislosti od typu
vztahu. Samotny fenomén rozhodnutia sa poskytovat’ paliativnu starostlivost’ bol popisany v
roznych zahrani¢nych vyskumnych Stadiach (Hughes, 2015 a Totman et al., 2015). Turner et
al. (2016) vo svojich zaveroch pripisali toto rozhodnutie manzelskému sl'ubu, ktori si partneri
dali v minulosti, pricom v tomto pripade povazovali manZelia rozhodnutie zah4jit' paliativnu
starostlivost’ o partnera za privilégium. S pohl'adom, ako na manzelsku povinnost’ sa zhodovala
aj vypoved respondentky Ivany v ramci nasho vyskumu, ktora rozhodnutie povazovala za
samozrejmost, aj ked o tom predtym manzelia nediskutovali. Na druhej strane autori
Lennaerts-Kats et al. (2020) u manzelov v role profesionalneho opatrovatela detekovali i pocity
straty partnerskej role. Za doévody, preco sa tak rozhodli autori zaradili podobne ako ti
predchadzajuci, najmé snahu o blaho a dostojnost’ milovanej osoby s ¢im sa zhodli aj nase
vysledky. Haan et al. (2021) oznacili za pdvod rozhodnutia starat’ sa o umierajiceho hlavne
pribuzenstvo, pricom vo svojich vysledkoch upozornili na tzv. utlacajuci pocit, kedy sa
opatrovatelia Castokrat citili byt k starostlivosti povolani. Tento pocit zodpovednosti v
neprijemnom svetle sme v ramci nasich vysledkov nezaznamenali. Zaroven podl'a Robinsona
et al. (2016) odhodlanie poskytovat’ starostlivost’ bolo u opatrovatel'ov ¢asto iniciované alebo
upevnené negativnou skusenost’ou so systémom zdravotnej starostlivosti, a teda formované
tuzbou chranit’ chorého pred hospitalizaciou. Analyza dat od Turner et al. (2016) odhalila, ze
ochota starat’ sa je izko prepojena so schopnost'ou starat’ sa. S touto myslienkou stivisel obsah
nami charakterizovanej tretej hlavnej témy s ndzvom: “Nie som predsa zdravotnik™, popisanej
nizsie.

Dalsia podtéma prvej hlavnej témy s nazvom: “Nikdy predtym som...” analyzovala
sktsenosti opatrovatel'ov s poskytovanim domacej paliativnej starostlivosti v minulosti. Priame
predoslé skusenosti s poskytovanim kazdodennej starostlivosti o umierajiceho doma vyjadrili
len 3 respondenti. V inych pripadoch neslo o poskytovanie starostlivosti umierajicemu
blizkemu, teda prioritne o paliativnu starostlivost, pripadne sa nejednalo o kazdodennu
zalezitost. Vztahy boli skor vedlajsie, vzdialenejSie. Predchadzajuce skusenosti s
poskytovanim domaécej paliativnej starostlivosti inym ¢i v domacom prostredi do vel'kej miery

suvisia s pohladom na jej poskytovanie v budicnosti, ako to bolo v pripade vysledkov vyskumu
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Robinson et al. (2016). Ucastnici v tejto §tudii popisovali pritomnost predchadzajucich
sktsenosti s opatrovanim a umieranim ako aj s poradenstvom, ¢o im vyrazne pomohlo pri
prevzati opatrovatel'skej tlohy teraz. Zalezi ¢i bola tato skusenost’ opatrovatel'om oznacovana
za pozitivnu alebo viac negativnu. O zvycajnej nepritomnosti predchadzajucich skusenosti
rodinnych opatrovatelov v oblasti praktickej starostlivosti hovorili i Sturekova & Satidkova
(2023), ktoré sa priklanaju k vysledkom vyskumu agentiry STEM MARK, kde 40 % populacie
a 80 % zdravotnikov v CR uviedlo, Ze l'udia nemaji priamu skusenost’ so starostlivostou o

umierajuceho pacienta (Cesta domi, 2011).

V ramci druhej hlavnej témy: Boj s vetrom, iSlo o poskytovanie domacej paliativne;j
starostlivosti a analyzu vyhod a nevyhod v jej priebehu. Vyhody boli opatrovatelmi
charakterizované v prvej podtéme. Nevyhody v druhej podtéme. Celkovo nas vyskum
detekoval viac pozitiv, pricom vSak respondenti neustale vyjadrovali sprevadzajiice pocity
frustracie. O tom pojednavali aj autorky Sturekova & Sandkova (2023), kde na jednej strane
bola snaha opatrovatelov ,urobit pre neho vSetko“ a na druhej strane frustracia z

bezvychodiskovej situacie, s ¢im sa zhodli i zavery Hajduchovej et al. (2021).

Ucastnici nagho vyskumu oznadovali za benefity starostlivosti najma moznost’ byt v
pritomnosti blizkej osoby v jej poslednych ditoch Zivota. S tymto sa zhodli i vysledky Totmana
et al. (2015). V ich stadii sa prevazna Cast’ opatrovatel'ov rozhodla vyuZit’ ¢as s umierajucou
osobou, ¢o najlepsie. Podobne Sturekova & Sandkova (2023) detekovali u opatrovatelov
potesenie z moznosti drzat’ za ruku umierajiceho a byt s nim v poslednych chvilach zivota.
Tato skusenost’ bola opatrovate'mi oznacovana s odstupom casu za pozehnanie. Rovnako tak
suhlasia vysledky Hughes (2015), kde si opatrovatelia vytvorili spolo¢né puto s opatrovanou
osobou a poskytovanie starostlivosti doma im tak umoznilo lepSie vzdjomné porozumenie.
Niektori respondenti v nasom vyskume hovorili aj o vyzname odreagovania mysle
umierajuceho napr. v konverzacii o pozitivnych témach. S touto myslienkou sa zhodli i
Sarmento et al. (2017), ktori zaroven oznacili pocit bezpecia v kruhu rodiny pre umierajuceho
za vel'mi vyznamny. S tym uzko stvisi i vyhoda v obnoveni vézieb a utuzovani vzt'ahov, ktoré
preukazali vysledky Totman et al. (2015) s vyjadrenim celkovej vd’a¢nosti opatrovatel'mi. V
ramci vytvarania silnejSej vézby k umierajucemu nasi respondenti hovorili o Case, kedy sa v
rodine nevyvolavali konflikty, ale aj o upeviiovani surodeneckého vzt'ahu, prileZitostiach
napravit’ poSkodené vztahy i moznostiach adekvéatne sa rozlucit’ s blizkou osobou. Ista cast’
opatrovatelov v nasom vyskume ocenila i pokojny priebeh paliativnej starostlivosti

prebiehajucej doma.
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Vysledky Totman et al. (2015) d’alej detekovali u opatrovatel’'ov tzv. zmysluplné usilie,
¢o je mozno prirovnat k nami popisovanému pocitu zadostucinenia, ktory opatrovatelia
povazovali za d’al§i vyznamny benefit starostlivosti. Carlsen & Lundberg (2018) vyjadrili tiez,
7ze pocit zadostucinenia sa u opatrovatelov zvySoval po uznani odbornika v ramci

opatrovatel'skej/ osetrovatel'skej sluzby.

Jedna respondentka nasho vyskumu (Judita) zaroven vyjadrila, Ze na svojej skusenosti
nevidi zZiadne pozitiva, ¢o sa mohlo odvijat od kratkej a hektickej doby poskytovania
paliativnej starostlivosti doma (menej ako 1 mesiac), sprevadzanej najmi silnymi pocitmi
trapenia, hrozy a frustracie u opatrovatel’ky, bez predchadzajicej pripravy. Tu je na mieste
vyznam vcasnej identifikacie a zahajenia domacej paliativnej starostlivosti, aby sa predislo
vystaveniu nadbyto¢nému stresu u opatrovatelov ako to vo svojej Studii popisali autori

Sarmento et al. (2017).

V ramci druhej podtémy boli identifikované bariéry v poskytovani domacej paliativne;j
starostlivosti. V nasom vyskume sa jednalo najmé o preukazané pocity frustracie a zafalstva
opatrovatel'ov pri kontakte s oCakavanou smrt'ou. Takmer identické pocity detekovali Martin
et al. (2016), ktori za pricinu oznacili nedostatotné oboznamenie sa s opatrovatel'skymi
ulohami a tiez skuto¢nost’, Ze na jednej strane opatrovatelia chct, aby ich ¢len rodiny zil dlhSie,
no na druhej strane dafaji v ukoncenie utrpenia (Lee et al., 2013). Fyzické, psychické nasledky
a celkovo zniZent kvalitu Zivota potvrdili vo svojich vysledkoch aj autori Brémault-Phillips et
al. (2016); Digby & Bloomer (2013); Turner et al. (2016); Totman et al. (2015) a Oyebode et
al. (2013). Vysledky kvalitativneho vyskumu od Lennaerts-Kats et al. (2020) popisali
nevyhody v starostlivosti ako napr. pocity zodpovednosti za starostlivost, pocity viny a
nedostatok casu a priestoru pre seba. Rodinni opatrovatelia starajici sa o pacienta s
Parkinsonovou chorobou povazovali rozhodovanie o lieCbe za velmi stresujuce, napr. v
pripadoch ked’ blizky stratil schopnost’ hovorit. Rozhodovanie oznacili za nevyhodu i Digby
& Bloomer (2013), nakol'ko spdsoboval konflikt v rodine. Znacny stres v ddsledku pocitu
zodpovednosti opisali i Brémault-Phillips et al. (2016), spolu s finan¢nou nestabilitou, stratou
zamestnania, zhorSenym zdravotnym stavom, meniacou sa rodinnou a sociadlnou dynamikou,
¢o naopak nasi respondenti oznacili za vyhodu. V tomto pripade vSak naopak dochadzalo k
rodinnym konfliktom. Digby & Bloomer (2013) sa s preukdzanym vysokym stupfiom stresu

999

zhodli. Totman et al. (2015) popisali tzv. “hmlisti zodpovednost™, kde opatrovatelia museli
zvazit konkurencné nazory (napr. nabozenské presvedcenia vs. lekarske informacie) a svoje

zavézky (napr. praca vs. starostlivost’ o deti). Za naro¢nu, oznacili situaciu pri plneni duélne;j
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tlohy i autorky Sturekova & Safiakova (2023). V ramci nasho vyskumu sa respondenti k
zvladaniu vysokej miery zodpovednosti vyjadrovali hlavne s odvolanim na nedostatok
odbornej pomoci. Prili§ vysoku zodpovednost’ zdévodnili autori Totman et al. (2015) tym, ze

zlyhala komunikacia medzi opatrovatel'mi a odbornikmi.

Bariéry vyplyvajice z nedostatocnej spoluprace s odbornikmi a nizkej informovanosti
boli identifikované i v nasom vyskume. Heydari et al. (2019) diskutovali o pricine
poskytovania neakademickej paliativnej starostlivosti ako o nedostatku politickej
angazovanosti. Digby & Bloomer (2013) vyjadrili sklamanie opatrovatel'ov z toho, Ze neboli
primerane zapojeni do planovania paliativnej starostlivosti. Lennaerts-Kats et al. (2020)
zaznamenali nedostatok vedomosti a pochopenia PD u oSetrujiceho personalu (vratane
praktickych sestier a neurologov), pricom dovodom frustracie opatrovatelov bola najma
nedostatocna pomoc s manazmentom liekov. Negativne sktisenosti s neempatickym pristupom
zistili 1 Bainbridge et al. (2017), pricom medzi d’alSie negativa opatrovatelia zaradili, podobne

ako u nas, nedostatok odbornej pomoci pri podpore pacienta v domacom prostredi.

Hlboky pocit izolacie a d’alSie negativne zmeny v kvalite a kvantite sociadlnych vztahov
identifikovali autori Totman et al. (2015) a van Roij et al. (2018), pricom v nasom vyskume to
bolo opacne, respondenti interpretovali poteSenie z pritomnosti byt s umierajucou osobou a k

negativnym dbsledkom vzt'ahov sa v ramci bariér nevyjadrovali.

Zatial’¢o niektori nasi respondenti (Judita, Adam) povazovali pracu za unik od naro¢nej
situacie doma a tzv. psychoventil, v publikacii Bijnsdorp et al. (2022) mala zna¢né cast’

respondentov problémy v praci a vyjadrila potrebu vicsej podpory aj v tomto smere.

Tretia hlavna téma sa orientovala najmé na nové skusenosti a schopnosti opatrovatel'ov
v ramci Specifickych vykonov v priebehu poskytovania domacej paliativnej starostlivosti.
Hlavna téma s ndzvom “Nie som predsa zdravotnik.” bola d’alej kategorizovana na dve
podtémy. V ramci prvej podtémy boli opisané skusenosti opatrovatelov so zvladanim
praktickej starostlivosti, v druhej podtéme sa analyzovali skusenosti so zvladanim akutnej

starostlivosti a neocakavanych situdcii, zahimajuc samotny moment smrti.

Pri zvladani praktickej starostlivosti najviac respondentov v nasom vyskume
vyjadrovalo deficit skusenosti v oblasti zvladania bolesti a manazmentu liekov, s ¢im suhlasili
i vysledky Sturekovej & Sanakovej (2023). Respondenti Adam, Boris a Eva vo vysledkoch
interpretovali, Ze pri spozorovani véc¢sich bolesti zvySovali davky skor na zaklade vlastného

usudku ¢i pribalového letdku. S tym sa zhodli i vysledky Bainbridge et al. (2017), ktori okrem
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nedostatocného zvladania bolesti a chybajuceho manazmentu liekov upozornili aj na zriedkavé

navstevy zdravotnych sestier v priebehu poskytovania starostlivosti.

Podla Haana et al. (2021) sa opatrovatelia citili byt volani pacientmi najméi, ked’
potrebovali jest alebo pit’, ziadali o pomoc pri chodeni na toaletu, vyjadrovali uzkost’ a obavy,
citili sa zle alebo dokonca kricali od bolesti. V tychto situaciach vyjadrila nasa respondentka
Eva vyuzitie zabudovaného zvonceka, ktorym navzajom s pacientom komunikovali. S
vyuzitim tychto praktickych rieSeni sa zhodli aj vysledky Studie Turner et al. (2016), kde
opatrovatelia povazovali zvonceky a pistalky za vel'mi uzitocné pri pohotovych reakciach na

potreby svojich blizkych.

Rozdielne skuisenosti v nasom vyskume popisali respondenti aj v ramci d’alSich oblasti,
akymi boli hygiena, polohovanie a pomoc s aktivitami sebaobsluhy, prevazne s vyjadrenim
pomoci zo strany rodiny, bez ktorej by tuto starostlivost sami nezvladli. Niektori nasi
respondenti sa snazili vynajst’ pri polohovani, napr. vyuzitim vankisov. Nedostatok vedomosti
o opatrovatel'skych tlohach charakterizovali autori Lee et al. (2013) a McConigley et al.
(2010), kedy respondenti vyjadrili velku neistotu, pretoze nevedeli, ¢i spravne vykonavali
ulohy, pripadne ¢i svojimi zasahmi blizkemu neublizili. Haan et al. (2021) pojednavali v oblasti
hygienickej starostlivosti o naroc¢nosti vykonavat’ tieto ukony, pretoZe respondenti mali
tazkosti s pohl'adom na nahého a zranitel'ného pacienta, ktory predtym byval viac ich rodicom
ako pacientom. S tym sthlasi i vyjadrenie nasho respondenta Adama, ktory vo svojich
vypovediach daval najavo, ze sa situdciam s prebalovanim otca v pripade moznosti radsej
vyhol. K problematike sa vyjadrili i Turner et al. (2016), ktori charakterizovali situécie, akymi
boli umyvanie ¢i kfmenie, vyskyt a zvladanie padov, kedy opatrovatelia vyjadrovali najma
nevyhnutnost’ privolat’ susedov, sanitku ¢i okoloiducich pri pomoci, ked’ze to sami nezvladli.
Tieto udalosti autori oznacili za pri¢inu vediicu k pocitom strachu a uzkosti opatrovatel'ov pri

schopnosti pokracovat’ d’alej v starostlivosti.

Zatial’¢o negativny dopad na fyzicky a psychicky stav opatrovatel'a prezentovali autori
Oyebode et al. (2013) pri pomoci opatrovatel'ov s aktivitami kazdodenného Zivota, ako je
varenie, upratovanie alebo nakupovanie, naopak respondentka Diana v naSom vyskume

vyjadrila pocit zadost'u¢inenia z toho, Ze mohla blizkej osobe upratat’ a navarit’.

Postupne sa zhorSujuci zdravotny stav pacienta definovali vo vypovediach mnohi nasi
respondenti rozne, v zavislosti od typu a zdvaznosti diagnézy blizkeho. V tychto situdciach

interpretovali prevazne strach a zmétenost’. Strach, neistotu a pocity uzkosti opatrovatel'ov v
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dosledku exacerbacie ochorenia vyzdvihli u opatrovatelov aj Martin et al. (2016). Islo o
situacie, kedy sa opatrovatelia najviac obavali, Ze to znamena smrt’ pacienta. Doraz na vyznam
poskytnutia adekvatnych informacii zo strany zdravotnikov o priebehu moznych zmien v ramci
zdravotného stavu pacienta preukazali vo svojej pubikacii Lee et al. (2013). V tomto vyskume
zlepSenie stavu pacienta zivilo vieru opatrovatelov, ze by sa mohol este Uplne vyliecit.
Podobnu situdciu popisala v nasom vyskume respondentka Ivana, ktord prezentovala, ze pred
ocakavanou smrt'ou blizkeho nastalo vyrazné zlepsSenie stavu, slovami: “.uz asi dva tyZdne
predtym jedol skoro vsetko. Viete uz sme si isto mysleli, Ze bude dobre.” Tuto sme podobne
ako predchadzajuci autori, detekovali medzeru zdravotnickeho systému v ramci nizkej pripravy

opatrovatel'ov na mozné zmeny zdravotného stavu umierajiicej osoby.

Sturekova & Samiakova (2023) popisali i nedostatok schopnosti opatrovatelov pri
vybavovani formalit i zdiel'ania emoécii. Autorky apelovali na vyznam praktickych ukézok pri
vykonoch ako je hygienicka starostlivost’ ¢i polohovanie na 16zku, poskytnutie polohovacich
pomdcok ¢i oxygenatoru. Na problematiku odbornej pomoci d’alej nadviazal obsah nasej Stvrtej

hlavnej témy v podkategorii: “Ti, ktori, (by) mi pomohli..”

V podtéme zvladania akutnej starostlivosti a neCakanych situdcii niektori respondenti
vyjadrili neistotu, najma pri vyskyte neziaducich reakcii u umierajticeho v ramci paliativne;j,
symptomatickej terapie. Neziskova organizacia Cesta domi (2018) uviedla, Ze pacient moze i
v situaciach v pritomnosti vaznych priznakov, akymi su bolest’, dychavicnost’, vracanie atd’.

ostat’ doma s podpornym pokytovanim Specializovanej paliativnej starostlivosti.

V suvislosti s prezivanim momentu smrti traja naSi respondenti interpretovali
skusenosti velmi detailne, pricom v niektorych pripadoch figurovala spiritualita, nakol’ko
vietci respondenti boli veriaci. V dvoch pripadoch $tadie Sturekova & Saiiakova (2023) bol na
ziadost’ umierajiceho privolany kilaz a rodina povazovala tento moment za vel'mi dolezity a
silny pre umierajuceho. Podobne tak Totman et al. (2015) oznacili tzv. ritualy za podstatnii
sucast’ paliativnej starostlivosti. Naopak iranski autori Heydari et al. (2019) v oblasti paliativne;j
starostlivosti identifikovali duchovné vakuum, ¢o zaroven kritizovali, nakol’ko krajina Iran sa
vyznacuje spiritualitou. RieSenie negativnych skusenosti opatrovatelov nasli i vo zvySeni

budtcej podpory duchovného charakteru.

Stvrta hlavna téma: ,» 1y si odiSiel/a a ja som tu zostal/a.” sa sustred’ovala na skusenosti
opatrovatelov po ocakdvanom momente smrti, resp. po ukonceni poskytovania domadcej

paliativnej starostlivosti. V prvej podtéme sa analyzoval psychicky stav opatrovatel'ov po smrti
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blizkej osoby a ich copingové stratégie. V ramci druhej podtémy: ,,Ti, ktori (by) mi pomohli...*

boli zistované skusenosti opatrovatel'ov s vyuzitim prevazne odbornej pomoci.

Nami analyzované vysledky ukazali, Ze respondenti situacie prezivali po psychickej
stranke prevazne narocne. NajcastejSie opatrovatelia popisovali pocity trapenia, smutku i
popierania. U niektorych sa vyskytli aj pocity ul'avy a pokoja s ¢im sa zhodli Martin et. al
(2016); Bainbridge et al., (2017). Sturekova & Safidkova (2023) hovorili o ¢ase pre seba, kedy
si opatrovatelia dali prestavku; “Time out”. Smrt spdsobila nahle a niekedy necakané
uvolnenie emocii, v istych pripadoch sa vyskytol i tzv. komplikovany smitok. Nas vyskum sa
okrem troch pripadov zhodoval s autorkami v zisteni, Ze rodinni opatrovatelia neuvadzali
pocity prazdnoty po smrti blizkej osoby, ako to opisali Linderholm & Friedrichsen (2010).
Naopak v nasich vyskumoch ohlasili opatrovatelia v ramci tejto fazy prevazne vnitorny pokoj.
Niektori respondenti nachadzali vlastné copingové stratégie, akymi boli prechadzky ¢i praca a
duchovné sprevadzanie, nakol'ko mali zrazu viac Casu pre seba a tieto stratégie hodnotili
kladne. Naopak vysledky autorov Lennaerts-Kats et al. (2020) v tejto faze preukazali, ze
opatrovatelia, ktori boli zvyknuti na dni plné opatrovatel'skych povinnosti, po ukonceni
vyjadrovali, ze nevedeli, ako dalej pokracovat s volnym Casom, spominali problémy s
vlastnou identitou a hT'adim zmyslu Zivota. Nase vysledky sa s autormi ale zhoduju v pripadoch,
kde manzelia uvadzali, Ze stratili zaujem o spoloCensku tcast’ po smrti manZzela (respondentka
Ivana). Vyskyt zavaznych dlhodobych psychickych problémov nebol spozorovany u Ziadneho

z naSich respondentov.

V druhej podtéme iSlo o popis sklisenosti respondentov s jednotlivymi formami
podpory, najmé zdravotnickej, ¢im sa v niektorych pripadoch identifikovali medzery v jej
poskytovani. Podpora bola najcastejSie poskytovana zdravotnickymi pracovnikmi z kruhu
znamych, ktorych opatrovatelia kontaktovali zvycCajne len z vlastnej iniciativy. Robinson et al.
(2016) oznacil za dolezité, prave prijimanie pomoci a fungujuci systém zdravotnej
starostlivosti, s ¢im suhlasili i Becqué et al. (2021); Danielsen et al. (2018); Sarmento et al.
(2017), pricom Robinson et al. (2016) upozornili na rozdiely v dostupnosti, financovani a
moznostiach medzi obyvatel'mi miest a vidieka. V nasom vyskume boli vSetci respondenti
obyvatel'mi vidieka. Aj to mohlo byt pri¢inou vel'mi slabych moznosti spoluprace so sluzbami

domacej paliativnej starostlivosti.

V ramci naSich vysledkov absentovala edukécia a lepSie odporucania zo strany

praktickych lekarov opatrovanych osob i sestier. Podobne to bolo aj v pripade §tadii Lennaerts-
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Kats et al. (2020); Turner et al. (2016); Martin et al. (2016); ktori upozornili na vyznam
proaktivneho planovania paliativnej starostlivosti. Totman et al. (2015) podciarkli vyznamné
postavenie zdravotnickych pracovnikov, ktorych oznacili za vplyvnych pri pomoci ako aj pri
tzv. “brzdeni” opatrovatel'ov v rameci rieSenia problémov. O tom, Ze v ramci poskytovania
starostlivosti je velmi podstatné uznanie a explicitné ocenenie opatrovatelov od
profesiondlneho zdravotnickeho ¢i opatrovatel'ského personalu ako i spravna komunikacia
pisali autori Digby & Bloomer (2013); Carlsen & Lundberg (2018), ¢im sa u opatrovatel'ov
zmiernovalo utrpenie (Hughes, 2015), pocity osamelosti a znepokojenia (Harding et al., 2012)
a citili sa viac sebavedomo (Lee et al., 2013). V pripade jednej respondentky (Eva) islo o
zmiernenie pocitu neistdt, pochybnosti a obav, napr. pri podpore zo strany vSeobecnych sestier

najma v starostlivosti o stomie ¢i manazmente bolesti.

Prevazna Cast’ respondentov sa v naSom vyskume inSpirovala pri vykonoch pribuznymi
a prijimala rady svojich znamych - zdravotnickych pracovnikov. Ti asto vypliali medzery,
ktoré opatrovatelia neboli schopni sami kompenzovat’. Vysledky autorov Lennaerts-Kats et al.
(2020) vyjadrili podobne nevyhnutnost’ podpory zo strany rodiny. Heydari et al. (2019) oznadili
za vychodisko podporu zo strany vlady aj zdravotného systému. Rodina, priatelia a systém
zdravotnej starostlivosti tak umoznia prezit'® zomierajicemu dostojny odchod. Fenomén

podpory zo strany rodiny vyjadrila aj prevazna Cast’ naSich respondentov.

V pripade stidie Totman et al. (2015) len niekolko opatrovatelov vyhladalo
individualnu podporu po umrti. Rovnako to bolo aj v pripade nasich respondentov, ktori sa so

smrt'ou blizkej osoby chceli vysporiadat’ sami, prip. v kruhu rodiny.

Za mozné zlepSenia vyssie detekovanych medzier v systéme zdravotnej starostlivosti
oznacili autori Becqué et al. (2021) pomoc zo strany vSeobecnych sestier: 1) vcasnu
identifikaciu potrieb; 2) praktické vzdeldvanie; 3) podporu pri rozhodovani o mieste umrtia
a liecbe; 4) emocionadlnu podporu; 5) spravne organizovanie (planovanie) starostlivosti.
Sarmento et al. (2017) hovoril o vyzname dostupnosti timov paliativnej starostlivosti, a to 24
hodin denne, 7 dni v tyzdni s navStevami odbornikov, dostupnosti na teleféne i v noci;

efektivnej kontroly symptomov a spravnej komunikacii.

Prostrednictvom poslednej, piatej hlavnej témy sme zistovali a analyzovali vplyv
skusenosti opatrovatel'ov na budicnost’ v ramci troch podtém. Prvéa podtéma analyzovala vplyv

skusenosti na psychicky stav opatrovatel'ov, druha podtéma sa vyjadrovala k vplyvom na ich
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zivotné hodnoty a v tretej podtéme sme analyzovali vplyv na budice rozhodnutia

opatrovatel'ov.

Prevazna vicsina naSich respondentov hodnotila vplyv zazitych skisenosti na svoj
psychicky stav viac negativne s vyjadrenim nevole prezit’ podobnu situaciu v budicnosti. Tu
niektori apelovali aj na pocity Gl'avy a odPah&enia, s ¢im sa zhodli i vysledky autorov Sturekové
& Sandkova (2023). V $kandinavskej $tadii od Carlsen & Lundberg (2018) opatrovatelia
vyjadrili zmieSané pocity tykajuce sa ich zazitku. Jedni povazovali opatrovatel'ska skiisenost’

za zataz, ini za zmysluplnu tlohu.

Na strane druhej sa v ramci nasho vyskumu nasli i respondenti, ktori skuisenost’ vnimali
skor v zmysle psychického obrnenia. Hughes (2015) sa s naSimi vysledkami zhodol, pricom
respondenti tejto Studie preukazali trapenie v pritomnosti cloveka v aktivnom §tadiu umierania,
ale i prehibenie skusenosti s umieranim a smrtou. Respondenti nasho vyskumu toto aktivne
Stadium nazvali “nezabudnutel'nym zézitkom”, spojenym najmé s postupnym uvedomovanim
si skuto¢ného odchodu blizkej osoby. Nakol'ko respondentmi v $tadii Sturekovej & Sandkovej
(2023) boli aj zdravotnicki pracovnici, tieto skusenosti opatrovatelia ocenili aj v ramci rozvoja

v profesionalnom zivote.

Za pramene dobre vykonanej paliativnej starostlivosti oznacil Hughes (2015) humor,
ktory mnohokrat pomohol odl'ahlit’ situdcie a zmiernit’ trapenie. Spominanie na zabavné
momenty alebo zl'ah¢ovanie udalosti z ¢ias ked’ blizky este Zil, branilo opatrovatel'om, aby ich
zaplavil hlboky smutok a zial. Rovnako tak to bola empatia opatrovatel'ov pri pozorovani
neverbalnych podnetov umierajuceho. Tieto fenomény pozorovali i Turner et al. (2016);
Brémault-Phillips et al. (2016), kde opatrovatelia spominali na humorné zazitky vel'mi kladne.
Niektori ucastnici boli prekvapeni z vlastnych schopnosti vyrovnat sa s poziadavkami
starostlivosti pocas vel'mi dlhého ¢asového obdobia. Zmeny existujiicich postojov v zmysle
nesudit’ inych, akceptovat’ inych nazor, ¢i iné spravanie a viac pokory v mysleni spozorovali
autorky Sturekova & Satidkova (2023). Pozitivny vplyv na paliativnu starostlivost’, prameniaci
v spominanych priaznivych vlastnostiach opatrovatel'ov (Robinson et al., 2016) sme sledovali
aj v nasom vyskume, najmé v pripade respondentov Adama, Diany a Evy, ktori aj napriek
naro¢nej spolupraci a negativnym povahovym c¢rtdm a naladam pacientov im dokézali

poskytovat’ adekvatnu starostlivost’.

Co sa tyka vplyvu na Zivotné hodnoty, v nasom vyskume respondenti prezentovali

zmeny najmi v pohlade na hodnoty Zivota a zdravia, pricom zaroven vo vicSine pripadov
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vyjadrovali obavy o to, ¢i sa bude mat’ kto postarat’ o nich, v procese ich vlastného umierania.
O konfrontacii so smrtou Cloveka, ktora nasledne poskytla vacsi pohlad na smrtelnost’ a
pripravu na vlastnii smrt’ pojednavali vo vysledkoch i Sturekova & Satidkova (2023). Medzi
vyznamné hodnoty tu opatrovatelia zarad’ovali i rodinu a ¢as straveny s fiou. V stadii si
opatrovatelia taktiez uvedomili vlastni smrt, priCom doslo k usporiadaniu testamentov ¢i

supisom majetku.

Nakoniec to boli rozlicné zivotné rozhodnutia, ktoré nasi respondenti ucinili po
sktsenosti s opatrovanim v paliativnom domacom prostredi. Tu patrili najmi vlastné
presvedcenia o ochote vypocut a motivovat osoby v podobnych Zivotnych situdciach, co
priamo vyjadrili dvaja respondenti. V naSom vyskume vyjadrili ochotu vykonavat’ thto
starostlivost’” aj v buducnosti traja respondenti, pricom u dvoch z nich i$lo o rozhodnutie
venovat’ sa v budicnosti pomahajicej profesii. V §tadii od Robinsona et al. (2016) vsetci
respondenti, okrem jedného hlasili, Ze by to urobili znova. Opatrovatelia v §tadii od Sturekové
& Sanakova (2023) vyjadrili va&si zaujem o paliativnu oblast’ a tazby prehibit’ si vedomosti o
paliativnej starostlivosti. V niektorych pripadoch tato skusenost’ viedla k poznaniu, ze

povolanie pomahania je to, comu by sa chceli venovat’, podobne ako to bolo u nas.

Limity vyskumu

Ucastnikmi nasho vyskumu boli len ti opatrovatelia, ktori boli ochotni zdiel'at’ sa a
hovorit’ o svojich skusenostiach, co nemuselo odrazat’ skusenosti tych opatrovatelov, ktori sa
stadie nechceli zGcastnit’. VSetci ucastnici boli z vidieku, ¢o mohlo mat’ vplyv na rozdielne
sktsenosti respondentov v ramci dostupnosti, informovanosti a vyuZitia sluzieb domacej
paliativnej starostlivosti, narozdiel od potencidlnych respondentov z miest. VacSiu cast’
respondentov tvorili starSie zeny, ktoré uviedli predchadzajucu skusenost’ s opatrovanim.
Muzsku Cast’ respondentov tvorili len respondenti vo vzt'ahu “syn umierajiceho”, ¢o sa mohlo
odrazit’ na interpretovanych skusenostiach. Pre docielenie vdcsej rozmanitosti a objektivity
vyskumu by bolo vhodné zahrnat’ viac typov vztahov. Potencidlnym obmedzenim Studie by
mohla byt predchadzajuca neskisenost vyskumnika s uskuto¢iiovanim kvalitativnych

rozhovorov.
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Navrhy pre prax, vzdelavanie a d’al§i vyskum

Vysledky néasho vyskumu preukazali nedostatoéni informovanost’ a pripravenost’
opatrovatelov najmi v oblasti poskytovania praktickej a akutnej domacej paliativnej
starostlivosti, ¢o sa reflekovalo vo vyjadrenych pocitoch neistoty a strachu opatrovatel'ov pocas
vykonu novych Cinnosti. ISlo najmi o starostlivost’ o stomie, zvladanie prelomovej bolesti,
davkovanie liekov a zvladanie neziaducich reakcii u umierajicich. Vsetky tieto skutocnosti
povazujeme za vyznamné a vhodné zohl'adnit’ v§eobecnymi sestrami prvého kontaktu, a teda
sestrami v ambulanciach praktického lekara umierajicich osob, d’alej i onkologickymi sestrami
a sestrami, ktoré sa angazuji v poskytovani mobilnych hospicovych sluzieb ¢i domaécej
oSetrovatel'skej starostlivosti. Ide najmi o zvySenie informovanosti a dokladnu edukacnu
¢innost’ zo strany sestier v cielenych oblastiach: davkovanie liekov pri prelomovej bolesti,
starostlivost’ o postihnuté miesta, informacie o vyuziti vhodnych polohovacich pomoécok,
inStruktdZ odsavania- tracheostomie, podavanie stravy do PEGu, polohovania, spravne
vyhodnotenie moznych akutnych situdcii. V ramci toho je nevyhnutné zohladnit’ prezivanie
rodinnych prislusnikov, obzvlast' tych, u ktorych absentuje predchadzajuca skasenost’ s
poskytovanim akejkol'vek domacej/ paliativnej starostlivosti, kde by mali sestry obzvlast
zvysit edukacnu Cinnost' a uplatiiovat’ empaticky pristup. Zarovein odporacame zvysit
iniciativu sestier v oblasti poskytovania praktickych rad opatrovatelom aj pri udalostiach po
smrti blizkej osoby. Upovedomenie opatrovatelov o poskytnuti konzultaénych (napr.
telefonickych/ online) sluzieb odbornikmi by dokédzalo znacne odlah¢it rodinnych

opatrovatel'ov.

Vo vyskumnej Casti sme analyzovali nizku pripravenost’ opatrovatelov k vykonu
paliativnej ¢innosti. Po v€asnej indikacii a zahajeni paliativnej starostlivosti lekarmi, by mali
vSeobecné sestry v manazérskych poziciach (namestnicky oSetrovatel'stva, vrchné sestry)
apelovat’ na stanovenie jasnych ciel'ov pri planovani domacej paliativnej starostlivosti sestrami
prvého kontaktu. Povazujeme za vhodné vopred pravidelne konzultovat’ tieto skuto¢nosti s
pacientom, rodinou umierajuceho a potencidlnymi opatrovatelmi (pripadne d’al§imi
odbornikmi- psycholog, kiaz) k zabezpeceniu, co najvyssej miery individualneho pristupu a

spokojnosti vSetkych stran.

Taktiez navrhujeme orientovat’ viac pozornosti Studentov a buduicich zdravotnickych
pracovnikov v oblasti vnimania problematiky smrti, starostlivosti o umierajucu osobu a hlavne

schopnosti empatickej komunikacie s rodinou a opatrovatel'mi.
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V nasom vyskume sa opatrovatelia viac utiekali k radam rodinnych znamych, ako od
odbornikov. Zvysenie povedomia laickej spolo¢nosti o dostupnosti sluzieb a moznosti ich
vyuzitia povazujeme za dalSie vychodisko pre frustrovanych opatrovatelov, najmi v ramci

vychodnej Casti SR, kde sa nas vyskum realizoval.

Z hladiska $tatu a zdravotnickeho systému v ramci nasich krajin SR a CR povaZzujeme
za nevyhnutné zvysit' zaujem a podporu Statu v problematike nizkeho mnozstva a dostupnosti
sluzieb v oblasti paliativnej starostlivosti, co by mohlo prispet’ k odbremeneniu rodinnych

opatrovatel'ov a zabezpeceniu kvalitného umierania osob.

Diplomova praca a preukazané vysledky by mali napomoct’ k orientovaniu pozornosti laicke;j
aj odbornej verejnosti, najméd sestier, nielen na na potreby umierajucich ale aj ich

opatrovatel'ov.
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Z.aver

Cielom diplomovej prace bolo zitit' a zanalyzovat’ skiisenosti opatrovatel'ov v oblasti

starostlivosti o umierajuceho v domacom prostredi.

Sucast'ou empirickej ¢asti prace boli zistené informacie o skusenostiach opatrovatel'ov.
Respondenti interpretovali svoje sktisenosti od momentu zahajenia domacej paliativnej
starostlivosti, kedy u nich dominovali prvotné pocity Soku, vydesenia, obav, strachu, I'itosti,
popierania a beznadeje. Mnoho respondentov rozhodnutie poskytovat’ starostlivost’ oznacilo za
samozrejmost’. Predchadzajuce skusenosti s poskytovanim paliativnej starostlivosti prevazne u
respondentov absentovali. Za pozitiva v priebehu poskytovania starostlivosti boli oznacené
vdcsie mnozstvo Casu straveného s blizkou osobou, dobry pocit z pomoci a utuzovanie
rodinnych vztahov. Medzi bariéry v poskytovani starostlivosti respondenti zaradili neustaly
boj s frustraciou a pocity neistoty i obav, vyplyvajuce najméd z nizkej informovanosti a
nedostato¢nej spoluprace s odbornikmi. Samostatna téma sa orientovala na konkrétne
sktsenosti opatrovatelov v praktickej starostlivosti, kde u niektorych absentovali vedomosti
najmé v oblasti starostlivosti o stomie a zvladania prelomovej bolesti. VSeobecne vyjadrili
respondenti neistotu pri vyskyte neocakavanych situdcii a potrebe riesit’ akutne situacie.
Respondentom poskytovali odborné rady a pomoc prevazne ich znami - zdravotnici, ktorych
kontaktovali z vlastnej iniciativy. Psychicky stav respondentov po ukonceni poskytovania
paliativnej starostlivosti bol popisany pocitmi smutku, odl'ah¢enia i straty. Podporu im poskytla
najmi rodina a blizki. Zatial'o vacsina respondentov vyjadrila ochotu vykonavat’ tuto ¢innost’
1 v buducnosti, ini uz by to nechceli zazit’. Vplyv zazitych skisenosti sa u respondentov odrazil
na uvahach nad vlastnym umieranim, prehodnocovani zZivota, vztahov a v jednom pripade Slo

o rozhodnutie stat’ sa zdravotnikom. Ciel’ diplomove;j prace bol splneny.

Diplomova praca identifikovala jedinecné pozitivne aj negativne skusenosti
opatrovatel'ov v domacej paliativnej starostlivosti a poskytla ich analyzu. Negativne skusenosti
pramenili predovsetkym z neistoty a nevedomosti opatrovatel'ov pri odbornych vykonoch.
Eliminacia negativ by mohla spocivat’ v cielenej edukacii, empatickom pristupe a spravne;j
spolupraci odbornikov, vratane sestier prvého kontaktu s opatrovateI'mi. Podpora zo strany
zdravotného systému krajiny by mohla vyplnit’ vzniknuté medzery a zvysit informovanost’ a
podporit’ postoje laickej spoloCnosti pri orientdcii na poskytovanie domacej paliativnej

starostlivosti. Pozitivne skiisenosti potencidlnych opatrovatel'ov by tak vzrastli.
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¢ast diplomové prace posouzena a po vyhodnoceni viech zaslanych dokumentu Vam
sdélujeme., e diplomové prici s nizvem .Skiisenosti opatrovatelov
so starostlivost'ou o umierajiceho v domicom prostredi®. jehoZ jste hlavni

fesitelkow. bylo udéleno

souhlasné stanovisko Etické komise FZV UP .

S pozdravem,

Mgr. Renata Vaverkova
predsedkyné
Etické komise FZV UP

Fakulta zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouei

sotinska S Olomouc | T: 585 632 880
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Priloha 2 Informovany suhlas- A

I Falulta
| zdravotnickych ved

Informovany stihlas

Pre vyskumny projekt: Skiisenosti opatrovatel'ov so starostlivostou o umierajiiceho
v domécom prostredi

Obdobie realizacie: 01.12.2022 - 01.07.2023

Riegitelia projektu: Mgr. Lenka Sturekova, Ph.D., Be. Simona Pivovarova

Vazena pani/sletna, vazeny pan.

obraciame sa na Vs so ziadoslou o spolupracu na vyskumnom Setreni, kiorého
ciel'om je popisal’ a nasledne analyzovat’ skisenosti opatrovatel'ov so starostlivostou
o umierajiceho v domacom prostredi. Vyskumna cast’ bude realizovand pomocou
deskriptivneho pristupu s vyuzitim hibkevého rozhovoru. Tento rozhovor bude
anonymny a bude prebichat’ v Zgasovom rozmedzi 30 — 60 minit. Bude nahrivany na
dikiafon v mobilnom zariadeni, a to len pre doslovny prepis: nebude nikde
publikovany a bude pristupny len autorke diplomovej prace (DP) a veducemu DP.
Pokial si v priebehu rozhovoru nebudete priat’ odpovedat’ na akitkol'vek otazku. stati
len povedat’, 7e sa k danej otazke nechcete vyjadrit. Pokial' s Gtastou na vyskume
sthlasite, pripojte prosim podpis, ktorym vyslovujete suhlas snizSie uvedenym

prehlasenim.

Prehlisenie iéastnika vyskumu

Prehlasujem. e suhlasim s (€astou na vydsie uvedenom vyskume. Riesitel/ka
projektu ma informoval/a o podstate vyskumu a zoznamil/a ma s ciel'mi, metédami a
postupmi, ktoré budi pri vyskume pouzivané, podobne ako s vyhodami a rizikami,

ktoré pre mila z Gi¢asti na vyskume vyply vaji. Suhlasims tym, Ze vSetky ziskané udaje

Fakulta zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci
Hnévotinska 3 | 775 15 Olomouc | T: 585 632 880
www.fzv.upol.cz
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Priloha 3 Informovany suhlas - B

budii anonymne spracované. pouzité len pre Gcely vyskumu, a ze vysledky vyskumu
mazu byt anonymne publikovang

Mal/a som moznost véetko si poriadne. v pokoji a v dostatoénom poskytnutom Case
7va7il, mal/a som momost sa rieditela/ky spytat’ na vietko, &o som povaZoval/a za
pre miia podstainé a potrebné vediel. Na tielo moje dotazy som dostal/a jasni a
srozumitelni odpoved. Som informovany/a. 7e mam monost kedykol'vek od
spoluprice na vyskume odstipit’, a to i bez udania dévodu.

Osobné udaje (sociodemografické dita) i¢astnika vyskumu budd v ramei vyskumného
projektu spracované v stlade s nariadenim Furdpskeho parlamentu a Rady EU
2016/679 zo dia 27, aprila 2016 o ochrane fyzickych oséb v sivislosti so spracovanim
osobnveh idajov a o volnom pohybe tychto vidajov a o zrudeni smernice 95/46/ES
(d'alej len ..nariadenie™).

Prehlasujem. e beriem na vedomie informacie obsiahnuié v tomto informovanom
sthlase a stihlasim so spracovanim osobnych a citlivych udajov Géasinika vyskumu

v rozsahu a spdsobom a za gelom 3pecifikovanym v tomto informovanom suhlase.
Tento informovany sthlas je vyvhotoveny v dvoch rovnopisoch, kazdy s platnost'ou
origindlu. z ktorvch jeden obdrzi tgastnik vyskumu (alebo zakonny zastupca) a druhy

rieditel” projektu.

Meno, priezvisko a podpis ucasinika vyskumu (zékonného zastupcu):

v diia:

Meno, priezvisko a podpis rieSitel'a projekiu:

Fakulta zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Qlomouci
Hnévotinskd 3 | 775 15 Olomouc | T: 585 632 880
www.fzv.upol.ez

95



