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Uvod

Tato prace se zabyva tématem socialni opory ze strany partnera a piibuznych osob. Zamétuje
se na to, jak partnefi a ptibuzné osoby podporuji svou blizkou osobu, u které byla stanovena
infaustni diagndza, jaké jsou nejcastéjsi zplisoby pomoci a jaké jsou ptipadné problémy, které
brani v kvalitnim poskytovani socialni opory. Vyzkumi v oblasti socialni opory, bylo
provedeno mnoho, zejména v 80. letech 20. stoleti a to hlavné v oblasti toho, jaky ma socialni
opora vliv na kvalitu zivota Clovéka a jeho zdravi. Provedené vyzkumy zjistily, Ze lidé
S pevnymi socidlnimi vazbami maji lepsi psychické i fyzické zdravi nez lidé bez téchto vazeb.
Dalsi vyzkumy byly provedeny ve vztahu kriznému onemocnéni, napi. deprese,
kardiovaskularni onemocnéni. Zjistilo se, ze pevné socidlni vazby pomahaji lidem Iépe
zvladat jejich onemocnéni (Kebza, Solcova, 1999). V posledni dobé bylo realizovano nékolik
vyzkumt zkoumajici socidlni oporu, napft. ,,Socidlni podpora okoli z pohledu vdov a vdovci*
(Nytra, 2011), ¢i v ramci jinych kvalifika¢nich praci. Rovnéz Weiss (2003) provedl vyzkum,
ve kterém zjistil, Ze socidlni opora hraje vyznamnou roli v posttraumatickém rastu. Socialni
opora byla identifikovana jako jeden z vyznamnych faktorti, ktery pomaha jedinci v piekonani
nepfiznivych Zivotnich udalosti. Clovék potiebuje ke svému spokojenému Zivotu socialni sit’,
na kterou se bude moci obratit v piipadé potieby. Do socialni sité¢ patiéi zejména rodina,

partner a ptatelé.

Teoreticka Cast se vénuje socialni opofe obecné a nasledné v kontextu rodiny. Seznamuje
S tématem socidlni opory, uvadi jeji definici a druhy. Upozoriuje na jeji mozné negativni
dusledky. V dalsi kapitole objastiuje socialni oporu v kontextu rodiny, jaky ma vliv rodina na
poskytovani socialni opory. Dale se vénuje tomu, jaky dopad ma nemoc na kvalitu Zivota
Cloveéka. Opét nardzi na to, Ze rodina ma nezastupitelnou roli v socidlni opofe Cloveka
s vdznou diagnézou. Rovnéz se vénuje nemoci jako narocné Zivotni situaci. Nemoc znamena
pro ¢lovéka zménu socidlni situace a prostiedi, se kterym je v neustalé interakci. Méni se jeho
navyky, stereotyp. Situace si vyzaduje miru adaptace. Dochazi k naruSeni nebo omezeni
kontaktu s pfibuznymi, ptateli. Vyvolava mnoho zmén, jak ve vlastnim sebepojeti, tak ve
vztazich, chodu domacnosti. Jedinci pomaha védomi, ze ma ve své blizkosti nékoho, komu na

ném zalezi.

Podstatné je také sezndmeni S pojmem infaustni diagndza, které umozituje hlubsi porozumeéni
tématu celé této prace. Cilem této prace je popsat socialni oporu jako faktor ptisobici

pozitivné ve zvladani naro¢né Zivotni situace jako je naptiklad vazné onemocnéni.



Ve vyzkumné ¢asti je nasim cilem zjistit, jak partnefi a blizké osoby poskytuji socialni oporu
své nemocné piibuzné, u kterych byla stanovena infaustni diagnoza. Dale chceme zjistit, zda
se poskytovatelé socidlni opory setkavaji s problémy, které zabranuji v jejim kvalitnim
poskytovani. Timto muzeme pfispét K lepSimu porozuméni socialni opory mezi partnery a
piibuznymi osobami s infaustni diagndézou. Rovnéz k lepSimu zacileni pomoci pracovnika

pomahajicich profesi.

Inspiraci k tomuto tématu byla kniha Buzgové (2015), kterd shrnuje vysledky vyzkumu
s nazvem ,, Identifikace potieb pacientii a rodinnych prislusnikii v paliativni péci v souvislosti
s kvalitou Zivota“ Na zaklad¢ tohoto se autorka této diplomové prace rozhodla zkoumat

socialni oporu mezi partnery a pfibuznymi osobami z pohledu poskytovatelll socidlni opory.



1. Socialni opora
Socidlni opora byla v mnoha studiich identifikovanad jako vyznamny protektivni faktor

pusobici pozitivné na zmirnéni stresu pii zvladani narocnych zivotnich situaci.
V principu rozliSujeme dva typy socidlni opory. Prvni typ vychazi ze sociologického
paradigmatu socialni smény. Tento typ je zaloZen na vlastnim faktu socialni interakce a studiu
okolnosti jejiho pozitivniho a negativniho ovliviiovani. Druhy typ socialni opory se snazi o
jeji vyklad v kontextu psychologicko medicinskych modelti zvladdani stresu ¢i tlumeni
negativnich duisledkd pro zdravi (Solcové, Kebza, 1999).
Sociologicko- psychologické pojeti rozlisuje tii irovné socialni opory:

e Makrouroveii: Jednd se zejména o celospoleCenskou pomoc potfebnym, napi. obétem

zasazenym zivelnou pohromou.
e Mezouroven: Pomoc Vv ramci urcité skupiny ¢i pomoc lidem blizkym této skuping.

e Mikrouroveii: Pomoc vzajemné¢ si nejblizSich osob, napt. ve vztahu matka k ditéti.

V ramci této prace budeme vychazet z definice socialni opory, dle Kiivohlavého (2001):
,,Socidlni oporou Vv sirsim slova smyslu se rozumi pomoc, ktera je poskytovana druhymi lidmi
cloveku, ktery se nachdzi v zatezové situaci. Obecné jde o cinnost, kterda clovéku v tisni jeho

zatézovou situaci urcitym zpiisobem ulehcuje.

Nekdy se objevuje také pojem ,,socidlni podpora“. Ten se vSak v dne$ni dobé uziva ve

spojitosti s poskytovanim davek socialni zabezpeceni.

Zapojeni c¢lovéka do spole¢nosti je vyznamnou determinantou jeho psychické pohody a
zdravi. Skrze vazby s druhymi osobami je jedinci dostupna socialni opora. V tomto smyslu
hovotime o tzv. socialni siti. Socialni sit’ je soubor lidi kolem dané osoby, od kterych miize
ocekavat pomoc v ptipadé nouze. Nejcastéjsi socialni siti byva rodina, ¢i pratelé (Kfivohlavy,
2001). V 80. letech 20. stoleti bylo provedeno mnoho vyzkumii ve vztahu k riznym
onemocnénim, ve kterych bylo zjisténo, Ze pozitivni socidlni opora pomaha lidem ve zvladani
onemocnéni. Jeden z nejznaméjsich vyzkumi ve vztahu k socialni opoie je tzv. Phillipsiv
efekt. Ten byl poprvé popsan u pacienta jménem Phillips. Bylo zjisténo, Ze po datu narozenin
je vyssi umrtnost nez pied timto datem. Je to zplsobeno tim, ze pfed narozeninami jsou

zintenzivnény socialni vztahy a lidé jsou v CastéjSim kontaktu se svymi piibuznymi. Po



narozeninach tyto kontakty opét slabnou a zejména stafi lidé pocit'uji osaméni (Ktivohlavy,
2001).
Neékdy muze byt forma opory ochromena ¢i zcela chybéjici. Z divodu napiiklad osobnostnich
problému ¢i dosavadniho odmitani jakékoliv pomoci (Spatenkova, 2013). MiiZe se vyskytnout
piipad, kdy cloveék ocekava urcitou formu socialni opory, které se mu ale nedostava. Pokud
mu neni poskytnuta dle jeho pfedstav, protestuje a pomahajici hrubé odbyva (Mares, 2002).
Socialni sit’ ma devét funkci: diveérnost, socidlni integrace, vychova ostatnich, ujisténi o
hodnot¢, pomoc, vedeni a pfistup k novym kontaktim. Nejcastéji jsou definovany podle
svych strukturalnich vlastnosti: pocet lidi v siti, mnozZstvi kontaktd mezi ¢leny, dostupnost,
stabilita vztahti v siti, mnozstvi vzdjemnych vztahl, povaha zapojeni do vztaht, intenzita
vztahii (Payne, Seymour, 2007). Bakal (1992 in Solcova, Kebza, 1999) navrhuje rozlisovat
dva modely ucinku socidlni opory- naraznikovy model a model pfimého ¢i hlavniho G¢inku.
Néraznikovy model (,,buffering®) predpokladd, Ze socidlni opora ma piiznivy ucinek na
zdravotni stav pouze tehdy, je —li ¢lovék vystaven stresu. Oproti tomu druhy model
predpoklada, Ze socidlni opora ma pozitivni u€inky nezavisle na tom, jestli je clovek vystaven
stresu ¢i nikoliv.
Bruhn a Philip (1984 in Solcova, Kebza, 1999) shrnuli poznatky o socialni opote. Zde uvadim
pouze par z nich:

e Socialni opora je dynamicky proces, jehoZ forma a uroven se méni v Case.

e Vyznamnymi faktory socidlni opory je jejich vnimana dosazitelnost a potiebnost.

e Dana potiebnost se méni v rtiznych zivotnich cyklech a situacich.

e Socialni opora miize vyvolavat pozitivni i negativni ucinky.

V tématu socidlni opory rozliSujeme také anticipovanou (ocekavanou) socialni oporu a
ziskanou (obdrzenou) socialni oporu. To znamena ocekavani piijemce pii poskytovani
socidlni opory a Cinnosti opory, které se ve skutecnosti pfijemci dostanou. Ocekavanou
socidlni oporu mizeme chépat také jako osobni pfesvédceni piijemce, ze je druhymi pfijiméan
,hesobeckou laskou a zZe jsou tito lidé ochotni mu vzdy pomoci (Schwarzer a Leppin, 1991,
in Kfivohlavy, 2001). Vyhodami anticipované opory je podpora vlastniho usili ve zvladnuti
situace, podpora hladkého fungovani vztahi v socialnim okoli a zachovani nad&je (Solcova,
Kebza, 1999).

U anticipované socidlni podpory je ptedpokladan pozitivni vliv na zdravi a psychickou

pohodu, zatimco u obdrzené socialni opory se mohou objevit také negativni dasledky.



O negativnich dtsledcich socidlni opory se zmifuji pozdéji v této praci.

1. 1 Druhy socialni opory
V poskytovani socialni opory rozlisujeme nékolik druha (K#ivohlavy, 2001):

e Instrumentalni opora: Jde o konkrétni poskytnuti pomoci, praktické ¢i materialni,
napf. finan¢ni vypomoc, pomoc pii zajisténi neodkladnych véci. U této opory je
inicidtorem jeji poskytovatel.

e Informacni opora: Piijemci jsou poskytovany informace, které by mu mohly v jeho
situaci pomoci. Jsou mu poskytovany rady budto od lidi, kteti se diive ocitli
V podobné situaci, ¢i rovnou od odbornikli. Do této kategorie patii také opora formou
naslouchani, kdy je ¢lovéku naslouchano a tim se zjist'uji informace o tom, jak by se
mohlo nésledné piijemci pomoci. Tato forma opory je dilezitd zejména pro rodinné
ptisluSniky pecujici o nemocnou osobu v paliativni péci. Buzgova (2015) zaroven
zjistila, ze tato opora je podle rodinnych ptislusnikli nejméné naplnénou.

e Emocionalni opora: Clovéku, ktery se nachazi v tisni, je poskytovana emocionélni
opora. Je mu naslouchano, empatickou formou je mu sdélovana blizkost a souciténi.
Naptiklad Nytra (2011) ve svém vyzkumu zjistila, Ze pro pozustalé vdovy a vdovce je
V ramci emocionalni podpory dilezité mit moznost sdilet své pocity s n€kym blizkym.
Avsak, jak dale ve svém vyzkumu zjistuje, nejméné vhodnymi kandidaty jsou jejich
déti z divodu zachovani rolovych zvyklosti (svéfovani se rodic¢l détem). I presto je
pro n¢ dulezité sdileni svych pocitl, avSak idedln¢ ve vztahu divérném, pod jistou
mirou skrytosti a anonymity.

e Hodnotici opora: Formou jednéni je postizené osob¢ sd€lovana Ucta. Posiluje se jeho
sebehodnoceni a sebevédomi stejné tak jako autoregulace (tzn. ¢lovek se tidi podle
svého vlastniho pfani). Patii zde i spole¢né sdileni téZkosti a neseni tézkych tkolt.

e Kbvantita a kvalita socidlni opory: U poskytovani socialni opory je nutné vidét nejen
kvantitu jejiho poskytovani, ale také kvalitu. Pfikladem mtze byt mnozstvi osob, které

navstivi jednoho pacienta v nemocnici a zaroven kvalita jimi poskytované péce.

Sole (2016) zjistil, v ramci svého vyzkumu, zkoumajici socialni oporu jako vyznamny
protektivni faktor, Ze partnefi Casto poskytuji oporu instrumentalni (zafidi praktické véci).

Naopak emociondlni oporu neumi poskytnout v dostatecné mire, stejné¢ jako empatii a



souciténi. To ostatné potvrzuje vyzkum Buzgové (2015), kde uvedla, ze komunikace mezi
partnery muze byt problematicka zejména, kdyz partnerka chce se svym muzem mluvit o

problémech tykajici se jejiho vazného onemocnéni.

Mares et al. (2002) se domniva, ze typologii socialni opory lze tfidit podle ¢tyf hlavnich
hledisek a nasledné¢ jesté podrobnéji. Toto rozdéleni by, podle jeho tvrzeni, mélo byt

uzite¢nym voditkem pro praktické a vyzkumné ucely. Jedna se o nasledujici rozdéleni:

e Charakteristik souvisejicich prevazné soporou samotnou: U kterych uvadi
napiiklad hmotnost/ nehmotnost pomoci, psychické procesy, které¢ urcuji rdz opory
nebo dobu trvani opory.

¢ Charakteristik souvisejicich prevazné s prijemce opory: Naptiklad pocet piijemct,
jejich specifika (v€k, socialni postaveni, etnikum), vyzadanost opory nebo jeho
ocekéavani opory.

e Charakteristik souvisejicich prevazné s poskytovatelem opory: Zde uvadi
naptiklad pocet poskytovatelli, charakter socidlnich vztahii mezi poskytovatelem a
pfijemcem, ocekavani poskytovatele, mira profesionality a zaméfeni profesionalniho
poskytovatele (psychologicka, Iékatska, teologicka).

e Charakteristik souvisejicich prevazné se situaci, v niz se opora odehrava: Uvadi
zde naptiklad zdvaznost situace, ve které se piijemce nachazi, misto poskytovani

opory a ptitomnost dalSich osob.

Z hlediska psychologického pojeti socidlni opory se setkdvame s teorii socialniho ptipoutdni
(social attachment theory). Tu formuloval anglicky psycholog J. Bowlby v ramci zkoumani
vztahu mezi matkou a dité¢tem. Bowlby (1999) zkoumal vzajemny vztah mezi matkou a
ditétem. Zaméfil se zejména na déti, které o matku pfiSly (v disledku zivelné katastrofy ¢i
umrti). Zjistil, ze déti, které vyrastaji bez matky maji vyrazné naruseny duSevni vyvoj. Na
tento vyzkum navézaly dalSi a ukézalo se, Ze socidlni pfipoutani méa velky vyznam i u
dospélych osob. Tedy i1 dospéli potiebuji kolem sebe vlastni okruh piatel jakoZzto socidlni
oporu. Bowlby vsak od sebe odlisuje socialni pfipoutani a socialni zavislost, které chape jako

jeden z momentt psychického a emocionalniho zdravi ¢loveka.

Druhé teorie se zabyva podplirnymi socidlnimi vztahy. Nejcastéj$i podplirné socidlni skupiny
jsou rodina a pratelé. Mezi podpurné socidlni skupiny je mozné zaradit také manzelstvi.
Dakof a Taylorova (in K¥ivohlavy, 2001) zjistili pozitivni podpturny vztah mezi manzeli, kdy
jeden z nich onemocnél rakovinou. To ostatn¢ potvrzuje i vyzkum, ktery uvadi Adam (2019),
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jenz vySel z databaze SEER (Surveillance, Epidemiology and End Results) a m¢l za ukol
analyzovat vliv zpasobu zivota v paru ¢i single, doSel K vysledkim, Ze pacienti zijici
vV manzelském svazku maji lepsi prognézu nez pacienti ovdovéli. Autofi tohoto vyzkumu
analyzovali vysledky 1é¢by v letech 1973-2011 na vice nez 97 tisicich pacientii s karcinomem

ledvin.

V rozmezi let 2011 az 2014 realizovala Buzgova (2015) vyzkum, mimo jiné zjist'ujici potieby
rodinnych pfislusnikd v paliativni péci. Z kvalitativniho vyzkumu zjistila, ze rodinni
pfislus$nici vnimaji jako nedostateCnou socialni oporu zdjem o jejich osobu ze strany
personalu, podporu v rozhodovani a moznost byt se svym blizkym. Podporu v rozhodovani ve
smyslu pomoci nejen od zdravotnickych pracovniki, ale zejména od zaméstnavatele ve chvili,

kdy se rodina rozhoduje, zda si vzit Svého blizkého do domaci péce.

V pribéhu let bylo vytvoreno nékolik dotaznikli mimo jiné zjist'ujici Groven socialni opory.
Zminim se pouze o par z nich. Prvnim z nich je dotaznik, ktery sestavil J.A. Flaherty (1983) a
obsahuje ¢tyfi vyznamné faktory socialni opory: dostupnost, emocionalni oporu, praktickou
oporu, specifickou a situacni oporu. Dotaznik byl vyuzivan jak u pacientd s depresi, tak u
béZné populace. Druhym dotaznikem je ,, Social Support Questionare “, ktery sestavil Sarason
(1983) se svymi kolegy. Sklada se z 27 polozek a dvou hlavnich ¢asti, z nichZ v prvni ¢asti
respondent vyznaci osoby, o kterych se domnivéa, Ze by mu v pfipad¢ potfeb pomohly. Druha
Cast méii uspokojeni pii poskytnuti socialni opory. V Ceské republice se o pieklad dotazniku
CASSS |, Child and Adolescent Social Support Scale zaslouzili J. Mare§, S. Jezek a F.
TomaSek. V roce 2003 zvefejnili Ceskou verzi tohoto dotazniku uvedenu pod zkratkou

CASSS-CZ.

1. 2 Negativni vlivy socialni opory
Poskytovani socidlni opory nemé jen svou pozitivni strdnku. Z hlediska negativnich vlivi

jejiho poskytovani se mizeme nejcastéji setkat naptiklad u seniord s omezovanim jejich
schopnosti ,,postarat se sam o sebe®, kdy pomahajici v dobré vili seniora spiSe omezuje jeho
schopnosti samoobsluhy tim, Ze déla vSe za ngj. Piijjemce pomoci timto pfichdzi o jednu ze
zakladnich schopnosti, a tedy schopnost autonomie. Problém miize nastat také v situaci, kdy
je pacientovi poskytovana jina forma pomoci nez ta, kterou si doopravdy vyzadal. Pfi¢inou je
odliSnost ptedstav o tom, co je potfebné. Napftiklad, kdyz se poskytovatel pomoci domniva, ze

ptijemce, ktery byl vzdy zvykly na spolecnost, ji vyzaduje i nyni. Ve skuteCnosti ale o
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spole¢nost nestoji a chce se se svymi pocity vyrovnat sam (K#ivohlavy, 2001). Toto tvrzeni
potvrzuje ve svém vyzkumu i Nytra (2011), ktera zjistila z vypoveédi respondentli, ze snaha
okoli poskytnout socidlni oporu casto ptichazi nevhod. Okoli poskytuje ten druh socidlni
opory, o kterém se domniva, ze je v tu chvili potfebna, avSak bez jakékoliv snahy porozumeét
aktualni Zivotni situaci. Konflikty mohou nastat i v rodinach. Témi vice ohroZzenymi jsou ty,
kde jsou mensi piibuzenské sit¢ a tim kladeny vétsi pozadavky na kazdého jednotlivce
(Payne, Seymour, 2007).

Negativni vliv socidlni opory se mize projevit i z opacné strany, tedy u poskytovatele.
Nadmérné poskytovani socialni opory muze vést k jeho psychickému i fyzickému vycerpani,
jinak popisovany jako syndrom vyhoteni (anglicky burnout syndrom). Jde o stav pocitu
beznad&je. Vznika nejcastéji dlouhodobym ptsobenim chronické zatéze- stresu. Rizikovou

skupinou osob jsou ty, které se angazuji v pomahajicich profesich (Kupka, 2014).
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2. Rodina v kontextu socialni opory
,,Rodina jednotlivci umoznuje, aby v ni nalézal oporu, ztotozioval se s ni, zaroven mu dava

svobodu k tomu, aby budoval a zachovaval svou osobni odlisnost.* (Matousek, 2003, s. 83)

Giddens (1997, str. 155) popisuje rodinu jako , skupinu osob primo propojenou

6«

pribuzenskymi vztahy, jejiz dospéli jsou odpovédni za vychovu deéti.“ Velky sociologicky
slovnik ji zase definuje jako piivodni a nejdalezitejsi spoleCenskou skupinu, ¢i instituci, jejiz
hlavni funkci je pfedevs§sim reprodukce a vychova potomstva a jeho socializace (Petrusek,

1996).

Nejprve se zamétfime na to, jaké funkce plni rodina. Dvé z téchto funkci, materidlni a

emociondlni, se odrazi také v péci o blizkou osobu, u které je stanovena infaustni diagnoza.

Rodina byla odjakziva zdrojem podpory jak socialni, tak ekonomické a ma Ctyfi zakladni

funkce (Sulova in Vyrost, Slaménik, 1998):

e Reprodukéni
e Materialni
e Vychovnou

e Emocionalni

Reprodukéni funkce je nejobvyklejsim diivodem existence rodiny. Zaroven ale v poslednich
letech ztraci svou nezastupitelnou roli, nebot' spolecnost nabizi v dneSni dob& mnoho
alternativ souziti. Naptiklad souZiti biologickych rodict a ditéte, adopce ¢i péstounska péce,
souziti homosexualnich part ¢i souziti partnerq, kteti se rozhodli nemit dité.

Materialni pomoc byla diive vyznamnéjsi, nez je tomu dnes. Rodina je jednotkou se
spole¢nym hospodaistvim. ObZivu roding zajistuje predev§im muz, zvlast' v obdobi, kdy jsou
déti malé. Poté se na zaopatiovani prosttedkd podili muz i Zena. V tradi¢ni spolecnosti je
rodina skupinou, kde vladne ekonomickd solidarita (Matousek, 2003). Dnes jiz mame
fungujici systém socidlni podpory, ktery pomaha rodindm z hlediska materidlniho zajisténi.
Rodina taktéz poskytuje jedinci plynulé zatazeni do spolecnosti z hlediska vychovné funkce.
Déti si odnasi do své budouci rodiny- prokreacni, také zptisoby feseni konfliktii. Pravé rodina
pusobi jako reguldtor nezddoucich zplsobii chovani. Vychovna funkce je nenahraditelna,
rodina poskytuje nenahraditelné postoje formovani ke svétu a probiha zde specificka
dynamika, kterou nelze jinymi institucemi nahradit. Dynamika je v ramci rodiny dulezita,
rozhoduje o psychologické existenci jedinci. Jednotlivi ¢lenové v kontaktu s ostatnimi vytvari

vlastni sebepojeti a sebehodnoceni. Je dulezité, jak kazdy ¢len do rodiny vstoupi, jak se
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prosadi a vzbudi zajem ostatnich (Bastecka, 2001). Jak zminuje Matousek (2003, s. 9) ,,kazda
rodina ma svou vlastni vini a kazda do jisté miry respektuje obecné zavazna pravidla“.
Dilezitou funkci vrodiné je rovnéz ta emociondlni. Kazdy jedinec ma potiebu
bezpodminecného pfijeti, pomoci a podpory, diaveérnosti, a pravé toto rodina poskytuje.
Zaroven je emocionalni funkce ta nejvice zranitelna, napt. v dysfunkcnich rodinéch.

Tak, jako jednotlivec potiebuje pro své dusevni a télesné zdravi socialni vazby, tak také
rodina potfebuje vazby na svou $ir§i rodinu. V tomto piipadé¢ tomu fikdme rodinna sit.
Rodinna sit je koalice dalSich rodin, které jsou na sobé navzajem zavislé. Do této koalice se
pocitaji i lidé, ktefi nejsou s rodinou Vv piibuzenském vztahu (pfatelé, znami, pracovnici
Z instituci, které s rodinou ptichazeji do styku). V rodin€ hraje tato podptrna sit’ vyznamnou
roli naptiklad v dob¢ narozeni ditéte. V této chvili se rodinna sit’ zhustuje a poskytuje mladé
rodiné oporu. Rovnéz v situaci, kdy se v rodiné vyskytuje vazna nemoc, hraje hustota socialni

sité vyznamnou roli v adaptaci na novou, slozitou situaci (Matousek, 2003).

Socialni opora, pomahd piekonat jedinci ¢i rodiné narocnou zivotni situaci. Cilem
poskytovani socialni opory je pomoci jim tuto situaci prekonat a znovu nastolit pocit pohody,
zdravi a zivotni spokojenosti (well-beign) (Skorunka in Mare§ et al., 2002). Rybarova a
Pecenkova (in Mare§ et al, 2002) zjistovaly kvalitu socidlni opory rodic¢t déti
s onkologickym onemocnénim. Ze zjisténych vysledkti vyplynulo, ze socidlni opora v ramci
rodiny hraje opravdu vyznamnou a dtleZitou roli. VSichni dotazani uvedli, Ze oporu nachazeji
ve své rodin€ jak u partnera, tak u svych rodici nebo sourozenc. Oporu zejména
emocionalni, ale rovnéZ materialni (napf. vypujeni auta). V jiné vyzkumné studii se socialni
opora jako pozitivni faktor ukazala ve spojitosti s posttraumatickym ristem. Posttraumaticky
rast (PTG) popsal v 90. letech 20. stoleti Tedeschi a Calhoun, zahrnuje 5 kategorii, ve
kterych traumaticka udalost vyvolala u jedince pozitivni zménu (vztahy s druhymi lidmi, nové
zivotni moznosti, osobnostni rist, spiritudlni zména, ocenéni zivota). Posttraumaticky rast byl
zaznamenan u muZzul, jejichz zeny prodélaly rakovinu prsu. K tomuto ptispéla, mimo jiné,
kvalitni socidlni opora. Socidlni prostiedi, ve kterém ma jedinec moZznost sdilet své trapeni,
pomaha redukovat stres, deprese, strach (Weiss, 2003). Dle Weisse (2003) svobodné zeny
necitily tak vyznamny posttraumaticky rist, protoZe jim chybeéla socialni opora. Podle téchto
uvedenych vyzkumu, a mnoho jinych, je zfejmé, Ze rodina md, v pfipadé vyskytu vazného
onemocnéni, nezastupitelnou roli. Chovani piibuznych ma zna¢ny vliv na to, jak ¢lovék ke
své nemoci pristupuje (Kiibler- Ross, 2015). Péce o umirajiciho ¢lovéka v roding je slozitym

procesem. Adam ve své publikaci cituje vyrok Vorlicka: ,, Nadorova choroba je onemocnéni
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celé rodiny. “ (Adam et al., 2019, s. 25). Nemoc jednoho ¢lena rodiny zasdhne vSechny jeji
Cleny a otestuje silu téchto vztahd, pfipadné odkryje jeji patologie. Neni vyjimkou, ze n¢kdy
rodina tuto zaté€z neunese a rozpadne se. Adam et al. (2019) se domniva, ze nasledkem mutize

byt vysoka mira sobectvi a nizkd mira altruismu.

Kdyz se v rodin€ nachazi terminalné nemocny pacient, dochdzi v ni ke zna¢nym zménam.
Manzelka prebird starost o véci, o které se diive staral manzel, najednou se stava jedinou
zivitelkou rodiny. Je na ni v tomto ptipad¢ kladena velka zatéz. V opaéném piipad¢, kdy je
pecujicim muz, musi pfevzit starost o chod domacnosti a péci o déti. Obecné muzi tuto zménu
mohou, podle Kiibler-Rossové (2015), nést huf, protoze nejsou tak pruzni a zvykli obstaravat
domacnost jako Zeny. Toto tvrzeni potvrzuje také Bartlova (2005), ktera piSe, ze Vv pripade
onemocnéni matky, kterou 1ze povazovat za klicovou individualitu rodiny z hlediska péce o
ostatni ¢leny, dochazi k mimotadné zavazné situaci. Velkou ulevu by rodiné poskytla pomoc
od okoli v podobé malych drobnosti, napt. obstarani ndkupu, pomoc s péci o déti nebo
napiiklad odvoz autem (SvatoSova, 2008). Tedy poskytnuti socialni opory ze strany pratel,

pribuznych, sousedu, aj.

Potfeby vazn€ nemocnych 1 pfibuznych se Casto prolinaji. Pokud se trapi nemocny, trapi se
také jeho pfibuzni. Lidé jsou v této situaci Casto konfrontovani se strachem. Student et al.

(2006) sepsali ¢tyti druhy strachu, kterym €eli pribuzni, ale podobaji se obavam umirajicich:

e Strach z nejistoty: Je znamo, Ze umirani a smrt je v dnesni spole¢nosti tabu. Proto se
spousta lidi obava toho, co budou muset prozit. Nemaji znalost a vzorce chovani v této
situaci, proto radéji pfenechavaji umirajiciho instituci, kde o n¢ budou pecovat.
Strachu z nejistoty se da celit jasnymi informacemi. Mit jasné informace pomaha
k hlubsimu porozuméni ve zbyvajicim case. V opa¢ném piipadé mize nedostatecna
komunikace a strach vést k izolaci obou stran.

e Strach utrpeni: Lid¢ se taktéZ boji utrpeni, které spojuji s bolesti. Proto mnohym
piibuznym pomaha ujisténi od personalu hospice, zZe ucini vSe proto, aby jejich blizky
netrpél zadnou bolesti. Uleva od fyzické bolesti je také predpokladem pro vyrovnani
se s dal§imi rozméry bolesti- psychickou, socialni a spiritudlni.

e Strach ze ztraty: Smrt blizkého znamena bolestné odlouceni. V takovém piipadé je
diilezita podpora od pomocnik, kteti dokdzi rozproudit komunikaci mezi pfitomnymi.

To rodina pottebuje- diivérnou atmosféru, ve které se citi dobte. Pokud rodina dokaze
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zit normalni, plnohodnotny zivot a umi vyjadfit své pocity, pak se snadnéji dokdze
vyrovnat se strachem ze ztraty.

e Strach ze selhani: Pocity ze selhani vyvolané smutkem je mozné omezit, pokud se
zeslabi pfi¢iny smutku. Blizci umirajiciho i umirajici si za¢inaji uvédomovat, zZe je jiz
jen omezeny c¢as pro urovnani konfliktd, k rozhovoru o nemocech ¢i jinych
nedofeSenych zalezitosti. Vnitini 1 vnéj$i podminky k urovnani téchto zalezitosti jim

umozni i pracovnici hospice.

Rodina umirajiciho pacienta si prochazi stejnymi adaptacnimi stadii, kterd se podobaji tém,
jakymi prochdzi i pacient. Stejné€ jako pacient, 1 rodina ma na za¢atku, kdy se o nemoci svého
pfibuzného dozvi, odmitavy postoj. Odmita piijmout slova lékafe a vyzaduje dalsi vySetieni,
které by jim mohlo potvrdit, Ze ve stanovené diagnoze se jen spletli. Zaziva hnév zejména na
I¢kate, ktery jim bolestnou zpravu oznamil a také nemocni¢ni personal, ktery se bud’ nestara o
pacienta tak, jak by mél nebo jim omezuje Cas, jaky by chtéla se svym piibuznym stravit. Citi
pocit viny a potiebu napravit chyby z minulosti. V tomto piipadé¢ by se jim mélo umoznit
vyjadrit vSechny své pocity a mySlenky. Budou se poté snadnéji vyrovnavat s jeho smrti
(Kiibler- Ross, 2015).

navstévy a nema zéjem moc komunikovat. Vyhovuje mu, kdyz ma klid, nezajima se o d&jstvi
okolo. Obcas miize vyjadfit pottebu, aby vedle n¢j jen nékdo mlcky sedél a drzel ho za ruku.
Rodina potiebuje v této fazi podporu a pomoc od personalu hospice. Pokud ptibuzni vyjadii
svij zal v této fazi, bude po pacientové smrti jejich Zal o to snesitelnéjsi (Kiibler- Ross, 2015).
Rodinni pfislusnici trpi spolu s umirajicim a je od nich ¢asto o¢ekavana neustala péce o néj. |
oni si ale potiebuji obcas ,,vydechnout”. Jak piSe SvatoSova (2008), v néfem je rodina
zastupitelna. Proto by bylo vhodné, aby se do doprovézeni zapojilo 1 SirSi okoli. V hospicich
jsou to dobrovolnici. Ti pochazeji nejCastéji z piibuzenstva pacienta, ¢i pratel a
spolupracovnikii nebo také z mistni farnosti, kterou pacient pfed svou hospitalizaci
navstévoval. Rozhodné by rodinni pfislusnici v roli doprovazejiciho neméli precenovat své

sily. Mé&li by mit moZnost fict si sami o pomoc.

Hanson (2007 in Buzgova, 2015) identifikoval tfi klicova témata potieb pecujicich rodin:
e Znalosti: Pro piibuzné je dulezité mit dostatek informaci o zdravotnim stavu svého
ptibuzného. Znat diagnézu, progndzu, 1écbu zkratka to, jak se bude jeho zdravotni stav

dal vyvijet. Znalost téchto oblasti je pro né¢ dilezita kviili spoleénému planovani Casu,
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ktery jim s pfibuznym zbyva. Dulezité informace jsou také v oblasti finan¢nich davek,
zdravotnich a socialnich sluzeb.

e Zpisob Zivota: Snaha o0 co nejlepsi vyuziti spole¢ného ¢asu, moznosti spolu oteviené
hovofit o svych pocitech.

e Aktivity: Tato oblast zahrnuje predev§im pomoc sbéznymi tkony v péci o
umirajiciho, jako je podavani 1¢kl, zmiriovani symptomu. Patfi zde i bézné tkony

v domadcnosti (nakupovani, uklid, vafent).

Pro zjistovani potfeb rodinnych piislusnika existuji rizné méfici néstroje, které mohou byt
vyuzity jako zédklad planu péce. Zasadni je, aby tyto hodnotici nastroje byly zaméteny jak na
potfeby ve vztahu k péci o blizkého, tak na samotné pecovatele. Dotazniky obsahuji dvé
dimenze- kvalitu zivota a kvalitu péce. Existuje nékolik nastroji pro hodnoceni potieb
rodinnych pfislusniki, ty se vyuzivaji predev§im ve vyzkumu a v klinické praxi. Mezi
nejéastéji vyuzivané nastroje hodnoceni patii: Family Needs Assesment (FNA), Family
Inventory of Needs (FIN), Family Need Questionare (FNQ). Buzgova (2015) pro Gcely svého
vyzkumu pielozila do ¢eStiny dotaznik Family Inventory of Needs (FIN). V dotazniku se
hodnotily psychometrické vlastnosti. Skladal se celkové ze ¢ty domén: zékladni informace,
informace o 1écbé a péci, podpora, komfort. Z dotazniku bylo zjisténo, ze nejCastéji bylo pro
rodinné pfiislusniky dilezité potieby v oblasti komfortu pacienta a zakladnich informaci.
Naopak nejméné diileZitou pottebou byla podpora. Nenaplnéné potieby shleddvali rodinni

ptislusnici v oblasti komfortu pacienta (Buzgova, 2015).
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3. Nemoc jako naro¢na Zivotni situace
,, Nemoc je stav, kdy je zménéna ci porusena stavba nebo funkce jednoho nebo vice organii.

(WHO)

Nemoc ma bio-psycho-socialni zaklad a ne jen jednotlivé faktory, ale zejména vzajemna
interakce slidskym organismem a zplsobem zivota ma za nasledek vznik onemocnéni
(Bartlova, 2005).

Nemoc je sama o sobé narocnou zivotni situaci. Kazdy clovék se s ni vyrovnava jinak.
Obecné plati, ze ti, ktefi jsou vice aktivni, jsou odoln&jsi vii¢i narocnym Zivotnim situacim a
nepodléhaji tolik uzkostem a strachu vyvolanych nemoci. Nemoc znamend pro c¢loveka
zménu socidlni situace a prostiedi, se kterym je v neustalé interakci. Méni se jeho navyky,
stereotyp. Situace si vyzaduje miru adaptace. Dochazi k naruSeni nebo omezeni kontaktu
S ptibuznymi, ptateli. Nemocny si vytvaii nové kontakty v nemocnici s dal§imi pacienty,
personéalem (Zacharova et al., 2007).

Zivot je stala adaptace na nové podminky. Adaptace na nemoc je dynamicky proces, kdy
dochazi k interakcim mezi ¢lovékem a danou situaci (K¥ivohlavy, 2002).

Schontz (in Ktivohlavy, 2002) diagnostikoval n€kolik etap boje pacienta s nemoci:

e Sok: ten se objevuje u mnoha pacientii, u kterych je zji§téno vazné onemocnéni. Na
jedné strané se objevuje ustrnuti, na druhé zdéSené chovani. Tyto formy se mohou
stiidat. Z psychologického hlediska jde 0 mentalni odpoutdvani se ¢lovéka od reality.
Adam et al (2019) tyto typy chovani u lidi popsal jako aktiva¢ni a inhibi¢ni. Mezi nimi
se nachazi stav kognitivniho pfeziti, kdy ¢lov€k vypne city a jednd automaticky.

e Usebrani: po fazi Soku se pacient vraci k psychickému navratu do skute¢nosti, avSak
ne do plivodniho stavu. M4, do jisté miry, neuspofadané mysleni a negativni emoce
(strach, obavy, pocity bezmoci). Mze zaéit vycitat svou nemoc okoli nebo sam sobg.

e StaZeni se ze hry: Pacient védom¢ odchazi do inikového mentélniho osaméni. Tam je
mu dédna moznost popteni v§eho a zarovei je mu umoznéna zména pohledu na danou
situaci, vytvafeni planu feSeni situace.

e Tvorba programu K feSeni krize: Nemoc je chapana jako naruseni rovnovahy. Proto
je potieba podniknout kroky k jejich odstranéni. Studuje svou nemoc a hleda rizna

feSeni k vyléceni. MliZe zacit hledat pomoc v alternativni 1éc¢bé.

Béhem této narocné zivotni situace, ktera u ¢loveéka nastala, se musi vyrovnavat s nékolika

zménami. Jde o zmény napiiklad v osobni identit¢, zména v roli, kterou zaujima, zména
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V prostoru, ve kterém se pohybuje, zména souboru osob, které pacientovi poskytuji socialni
oporu, zména perspektivy (co mize v budoucnu ocekavat). Nemoc zpisobuje u nemocného
omezeni v jeho dosavadnich ¢innostech. Nemutze jiz vykonavat profesi, kterou délal do té
doby, nemize se podilet na domacich pracich, starat se o déti. Problémy mohou nastat
Vv sexualnim zivoté (Bartlova, 2005). V takovych naro¢nych situacich je mu oporou zejména
rodina. Dobré rodinné vztahy jsou jednim z pozitivnich €initelt pfiznivého vyvoje nemoci.
Nemocnému pomaha védomi, ze nékomu zalezi na jeho uzdraveni, Ze na né&j s laskou ceka,
pomaha mu pickonat jeho apatii a lhostejnost k 16¢bé (Zacharova, 2007). Poskytovani emo¢ni
a socialni podpory se ukézalo jako ptfiznivé u Zen s rakovinou prsu, t€m pomdhala opora
poskytovana oSetfujicim tymem, partnerem a rodinou stejné jako socialni podpora a podpora
V ramci svépomocnych skupin. Angenendt et al. (2010) uvadi vycet podplrnych intervenci,
které pomahaji pacientkdm s rakovinou prsu. Jedna se o profesionalné vedenou skupinu
(umoznuje pacientkam sdileni pociti s pacientkami v podobném stadiu), rodinna terapie
(zlepSuje komunikaci a upeviiuje soudrznost v roding), parova terapie (zaméfend na
problémy a aspekt vztahu), v neposledni fadé¢ svépomocné skupiny (nejsou vedeny
odbornikem, ale Zenami se stejnou zkuSenosti). UZ zde byla zminka o vyzkumu Buzgové
(2015). V kvalitativnim vyzkumu, ktery realizovala spolu s dalsimi odborniky, bylo zji$téno,
ze 83 % pacientil uvedlo, Ze mezi zdkladni socidlni potieby tfadi ptfitomnost blizké osoby. Ta
muze u nich vyvolat pocit jistoty a bezpeci, ale mlze se objevit také potieba rodinu uchranit a

nefict jim o nemoci a 1é¢be, kterou podstupuyji.

3. 1 Infaustni diagno6za
V dnes$ni dobé je medicina schopna poskytnout opravdu kvalitni pé¢i o nemocné. Existuji

vSak onemocnéni, které nemaji jasnou patogenezi a Casto prechazeji do chronicity. Pacienti
s chronickym onemocnénim jsou tzv. nevylécitelni avsak medicina je v dnesni dobé schopna
mirnit alesponi symptomy a prodlouzit tak délku Zivota pacienta. V tomto piipadé jde o
paliativni 1écbu, ktera mirni vedlej$i symptomy nemoci (napt. tiSeni bolesti) Po jisté dobé
ovsem dochazi k progresi nemoci a selhani vsech, dosud u¢innych, moznosti (Opatrna, 2008).
Nemocny je seznamen s nepiiznivou prognozou.

Nepftizniva, nebo -li infaustni, diagnéza oznacuje nemoc, u které se nepredpoklada zlepSeni
(Hartl, Hartlova, 2010). Infaustni diagnézy se netykaji pouze onkologickych onemocnéni.

Patti zde dale kardiovaskularni onemocnéni, autoimunitni, degenerativni choroby, AIDS.
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Hlavnim cilem paliativni 1éCby je zlepSeni kvality zivota nevylécitelné nemocnych lidi. Jedna
se 0 komplexni bio-psycho-socio-spiritualni ptistup (Kupka, 2014).
Svétova zdravotnicka organizace podporuje paliativni medicinu a konstatuje, Ze paliativni
péce:

- Poskytuje tilevu od bolesti a jinych forem utrpeni

- Prisvédcuje zivotu a chape umirani jako ptirozeny proces

- Neusiluje ani o urychleni ani o nepfiméiené zadrzovani smrti

- Nabizi systematickou podporu pacientiim, stejn¢ tak piibuznym (HasSkovcova,

2007)

Odbornici popsali tfi faze od chvile, kdy se nemocny dozvi o své diagndze az po termindlni
fazi, kdy se nachazi na prahu smrti. Jedna se o tfi, ¢asové nestejna, obdobi- pre finem, in
finem a post finem. Tyto faze zde jen v kratkosti popisi, pro Gcely této prace neni potiebné se
jimi blize zabyvat. Piesto je zde chci zminit a uvést u nich zpiisoby komunikace mezi

nemocnym a lékatem ¢i jeho ptibuznymi.

Faze pre finem zacina ve chvili, kdy se pacient dozvi o své nemoci. To, jak reaguje na zpravu
o svém onemocnéni, jsem zde jiZ popisovala na zacatku této kapitoly. Tento stav miliZze
pretrvavat mésice ¢i roky. Béhem tohoto obdobi pacient podstupuje 1é€bu ve snaze uzdravit

Se.

Vymétal (2008) uvadi, jak postupovat béhem sdélovani nepfiznivé diagndzy. Klade diraz
zejména na zajisténi klidné mistnosti, kde bude moci s nemocnym nerusené mluvit. Zaroven
by si mél zajistit dostatek Casu a pfedem se pfipravit na ptichoziho pacienta. Informace o
zdravotnim stavu by méla zasadné predavat osoba, ktera se s pacientem 1 pifibuznymi zna.
Z pravidla to byva oSetfujici 1ékat. Informace by mél podavat srozumitelné a bez odbornych
vyrazu. Dulezité je vyhradit si ¢as na dotazy. Buckman (1992) zdiraznuje dilezitost nasledné
podpory. K dispozici by pacientovi méli byt dal§i odbornici- psycholog, socialni pracovnik,
ktefi mu poskytnou podporu v téchto t€zkych chvilich a zaroven, aby mél moznost pohovofit
Si Snimi o své situaci. Socialni pracovnik muZze poskytnout emoc¢ni podporu, poradenstvi
V oblasti feSeni otazek financnich, bydleni, pomoc pii vyfizovani davek. Jak upozoriiuje
Kupka (2014, s. 104) ,, Nelze dopustit, aby pacient zemriel psychicky ci socialné drive nez
Sfyzicky.* Rovnéz Vorlicek a Rychtatikova sestavili desatero sdélovani progndzy. Kromé jiz
vyse zminénych doporuceni by si m¢l 1ékai béhem komunikace s pacientem davat pozor na

otazku kolik zbyva pacientovi Casu. Lékai by mél na tuto otazku odpovidat Setrn€ a uvést a
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hlavné vysvétlit udaje o medidnu a priméru preziti u dané diagnozy. Zaroven upozornit na to,
ze tyto udaje nevypovidaji nic o tom, jak se bude nemoc chovat v jejich ptipadé (Adam et. al,
2019). Po sdéleni diagnoézy dochéazi u clovéka k postupnému uvédomovani si zévaznych
nasledkl a zaroven k vytésnovani a popirani situace. Zarovein se vyraznéji projevuje strach ze
smrti a umirdni (Haskovcova, 2002).

Po néjakém case dochazi k progresi onemocnéni a nemocny umird. Nachazi se ve fazi
aktivniho umirani- in finem. V tuto chvili je pacient vétsinou v klidu a jen bilancuje nad svym
zivotem. N&kdy chtéji mit na blizku nékoho druhého, n€kdy chtéji byt jen sami. Pro vSechny
zucCastnéné je ¢as umirdni Casem krize a strachu z nejistoty. Umirajici se zabyva otdzkou
., Kolik casu mi jesté zbyva? “, rodina poklada otazku ,,Jak dlouho to jeste muize trvat? .
Celou situaci obtizn¢ zvladaji zejména piibuzni, kteti se nikdy nesetkali s umirajicim.
Personél by v idealnim ptipad€ mél ptibuznym vysvétlit, jak se pravdépodobné bude situace
vyvijet a na co se mohou pfipravit. Lidé na sklonku zivota Casto ztraceji chut’ k jidlu nebo se
jim chuté rychle stfidaji. Umirajici jiz vSak nepotiebuje energii ziskanou z potravy. Naopak
pitny rezim musi stale dodrzovat. HaSkovcova (2007, s. 81) zmifluje, ze ,,je mdlo znamo, Ze

dehydratovany pacient skutecné trpi, a prehlizeno, Ze umirajici o tekutiny nezada.

Casto se u umirajicich par dni pied smrti objevuje euforie. Stav popisovany jako posledni
rozkvét sil. Clovék je plny Zivota, energie, je schopny komunikovat a dokonce i vstat. Pokud
takovy moment nastane, je dobré, aby v tomto okamziku byli pfitomni pacientovi pfibuzni a
sdileli spolecné s nim tento okamzik. Euforie je zakratko vystfidana smrtelnym koma, kdy
umirajici jiz nereaguje na okolni svét, ale slysi, co se kolem né&j dé&je. Doporucuje se v jeho
blizkosti mluvit tak, jako by byl stile pfi plném védomi. Je to také posledni vhodna
ptilezitost, kdy ptfibuzni mohou svému blizkému fict to, co dfive neucinili. Pomérné& Casto se
stava, ze ptibuzni se od pacienta prakticky nevzdaluji, ale jen na chvili odejdou, aby se najedli
nebo napili a pravé v tu chvili nemocny vydechne naposled. Nasledné si vy¢itaji, Ze svého
piibuzného opustili v nejtézsi chvili. Tyto vycitky jsou vSak neopodstatnéné. Umirajici
zkratka chce byt ve chvili rozluky sam a nechce tim zatézovat své milované (Haskovcova,

2007).

Post finem je faze po umrti. V prvnich minutach po smrti blizkého zavladne bezradnost.
Pozustali nevédi, co bude dal, jak maji zit bez svého milovaného clovéka. Zmatenost a
zvlastnost dané¢ho okamziku by neméla byt ithned piekryvana aktivitou. Pfitomni by na sebe
meli nechat plsobit ticho a zvlastnost celého okamziku. Ve spojitosti s tradici a také

Z hygienickych diivodli se muze oteviit okno. Véfici lidé se mohou pomodlit, jini zase
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vzpominat na chvile prozité¢ se zemielym. Reakce na ztratu blizkého jsou individualni a mél
by se jim nechat volny pruchod.
Pozistali nejCastéji vyuzivaji tyto strategie pro vyrovnani se se ztratou blizkého:
e Prvni strategie je snaha nechat zdrmutek za sebou a jit dal
e Druhd je aktivita, neustale néco d¢€lat jen, aby ¢lovék nemusel myslet na to, co se stalo
e A tieti, nejCastéjsi strategii, je opakované piipomindni si zesnulého skrze fotografie,

oblibenych véci nebo navstévou hrobu.

3.2 Faze dle Kiibler- Rossové
V této podkapitole uvadim faze, které Elizabeth Kiibler-Rossova pozorovala a nasledné

popsala u umirajicich pacient. Jedna se o pét fazi umirani. Tuto ¢ast zde zahrnuji z toho
divodu, protoze u osob s infaustni diagnézou se s timto s nejvétsi pravdépodobnosti setkavaji
vSichni ptibuzni a pecujici osoby. Je diilezité, aby byli sezndmeni s tim, co se s jejich blizkym
d&je v jednotlivych fazich, aby nebyli prekvapeni a v&déli jak se zachovat a reagovat. Jde o
nejzndméjsi popis fazi umirani, ktery poméaha porozumét rovnéz odbornému personalu béhem
doprovazeni.

Sdéleni diagndzy jakéhokoliv vazného onemocnéni vede ke zmené identity z clovéka se svym

vlastnim Zivotem na pacienta s vaZznou nemoci, odkdzaného na pomoc Iékait.

1. stadium- Popirani, izolace

V prvni fazi se pacient dozvida o své nemoci. Casto reaguje vétou ,, Ne, to nemiize byt pravda,
to se meé netyka!“ DoZaduje se dal§iho vySetieni, je pfesvéd€en o tom, Ze jeho diagnodza je
mylnd a mohlo dojit k zaméné vysledkl. K tzkostnému popirani muze casto dochazet
v momenté, kdy byl pacient informovan o své nemoci pouze stroze a necitlivé nékym, kdo
chtél mit situaci rychle za sebou.

Popirani je doCasny zplsob obrany, jak se vyrovnat s obtiZznou situaci. Do jisté miry mu
poskytuje cas na to, aby zmobilizoval méné radikalni obranné strategie. Pozdéji je pacient
schopen o svych pocitech mluvit. Tato faze je zcela normdlni a pfirozena, ¢lovék se ve svém
nevédomi stale povazuje za nesmrtelného a nedokaze si ptipustit, Ze by mél byt i on sam

konfrontovan s vlastni smrti.
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2. stadium- Zlost

Z prvotni faze popirani pfechazi pacient do dalsi, zlosti. Nyni se u n&j projevuje vztek, zlost a
zavist. Zavist na okoli ve smyslu ,, Proc zrovna ja, proc se to nemohlo stat nekomu jinemu? “
Toto stddium je na rozdil od prvniho, horsi 1 pro rodinu a pecujici persondl. Neni schopen
racionalné uvazovat, zpravidla reaguje automaticky (napft. alkoholik se opiji, sportovec béha).
Pacient obraci svou zlost na okoli. Vy¢ita Iékatfim, ze nevi, jakou maji nasadit 1écbu, sestry
délaji Spatné svou praci. Rodina je pfivitdna bez usmévu a radostného ocekéavani. To vSe Cini
spolupraci s pacientem znacné nepiijemnou. Otdzkou je ,,odkud se jeho zloba bere?*
Diivodem je nejspis praveé zavist k okoli, protoze veskeré sny a plany, které pacient mél jesté
ptred diagnozou, byly predCasné preruseny. Dilezité je, aby se okoli k pacientovi neobracelo
zady, aby byli schopni jej vyslechnout a vénovat mu pozornost.

3. stadium- Smlouvani

Ve chvili, kdy pacient zjisti, Ze zlost nepomahd, snazi se dosdhnout jakési dohody pomoci
smlouvani o to, aby si ziskal jesté vice Casu nebo aby mohl prozit par dni bez bolesti.
Smlouvéni je pokus o odklad. Pacient se snazi skrze jakkoliv vyznamnou udalost (napf.

svatba ditéte) ziskat néjaky Cas navic.
4. stadium- Deprese

TeZko se srovnava se situaci, ve které se nachdzi. Krom¢ nemoci, kterd ho ovliviiuje, se musi
vyporadat napiiklad také s financnimi ndklady na lécbu. Adam et al. (2019) upozoriiuje na
reaktivni depresi, kterd se mlize u nemocného objevit a je tieba ji dbat zvySené pozornosti. Je
to reakce na celkové vy€erpani. Nemocny si uvédomuje, ze nemoc je za hranici jeho sil a smrt
je nevyhnutelna. Také se miliZze objevit derealizace a depersonalizace, kdy ma nemocny pocit,
7e se jej to netyka a jen se mu to zda. Nachazi se v situaci, kdy ptichazi o vSe a o vSechno.

Miulzeme mu pomoci tim, Ze mu umoznime svij Zal vyjadfit.

5. stadium- Akceptace

Jakmile pacient projde vSemi pfedchozimi stadii, nachazi se ve stadiu akceptace. Nyni uz
neprojevuje ani vztek ani zavist, je zeslably a vétsinu dne jen podiimuje. Okruh jeho zajmu se
zuzuje. V této chvili nemé pottebu povidat si, nezajimd ho, co se déje v okolnim svété.
Mnohem radéji ma klid a poptipadé tichou spole€nost, kterd ho jen mlcky drZi za ruku.
komunikovat. Rodina potfebuje v této fazi podporu a pomoc. Pokud ptibuzni vyjadii svij zal

Vv této fazi, bude po pacientové smrti o to snesitelngjsi.

23



Sama Kiibler- Rossova upozoriiuje na to, ze i piesto, ze jsou tyto faze setazeny takto za sebou,
nemusi tomu tak ve skutecnosti byt. Mlize se stat, ze se u nemocného jedna faze tieba viibec

neobjevi nebo se n¢které mohou neustale opakovat. Zaroven kazda z fazi trva jinak dlouho.
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4. Spiritualita u osob s infaustni diagn6zou
Onkologicky nemocny pacient ma pravo reagovat na situaci, ve které se nachazi, agresi,

uzkosti, depresi a poruchami chovani. Pokud budeme schopni identifikovat jeho potieby,
muzeme mu pomoci zmirnit jeho obavy a dal$i nepiijemné projevy. Mezi zdkladni potieby
fadime biologické, psychologické, socidlni a spiritualni (SvatoSova, 2008). Tedy potieba
pacienta pfijimat potravu, Vyprazdnit se, mirnit bolest, potfeba komunikace, citit oporu a mit
na blizku lidi, které mé radd. V neposledni fad¢ spiritudlni potieby, kdy se umirajici pta po
smyslu svého zivota. Pfi vazné nemoci se ¢lovék casto zabyva existencidlnimi otazkami,
proto se U n& objevuje zajem o spiritualni témata. Obraci Se ze svého vné&jsiho svéta a
interakce s okolim, do svéta vnitiniho a zkouma své nové nebo jen pozapomenuté opory.
Muze vzpominat na nabozenské motivy v détstvi nebo se dostat az k tématim o Bohu
(Opatrny, 2017). Potieba, ktera se da fict, ze je vSem spolecna, je potieba lasky. Milovat a byt

milovan (SvatoSova, 2012).

Slovo ,,spiritualita® méa pivod v kiestanstvi (spiritus= duch). Pivodné chapany jako zivot
neseny ¢i ozivovany Duchem svatym. Obecné pojeti spiritualitu chape jako duchovni stranku
¢lovéka. Ta mu umoznuje prozit smysluplné, uzitecné a v nékterych ptipadech §tastné ty faze
zivota, které jsou jinak bolestné. Pokud ma nemocny po boku nékoho, s kym si mlize o tomto
tématu pohovofit, je to pro néj velka uleva. Ten, ktery jej doprovazi, miize byt nemocnému
velkou oporou. Zéasadni je bezpodminecnéd tucta k vnitinimu svétu nemocného, empatie a

naslouchéni. Nemocny se ¢asto diva sdm do sebe, proto je jeho spiritudlni oblast pro néj

vvvvv

Véazné nemocny clovék nachazi ve spiritudlni dimenzi zdroj sily. Touzi po duchovnim
uzdraveni, uvédomuje si sva zklamani, omyly a provinéni a rad by doséhl odpusténi. Kazdy si
uvédomuje zavaznost svého stavu, a proto se uchyluje k hledani smyslu zivota. Zdravotnici se
pomérné Casto setkavaji s lidmi s infaustni prognédzou, kteti maji strach ze ,,zac¢tovani®.
V téchto chvilich Casto sahaji po Bibli 1 nevéfici a hledaji v ni pomoc v téchto tézkych
chvilich. Svatosova (2012) piSe, ze nemocnym dava precist ¢ast z Bible, kde Jezi§ nazorné
popisuje Posledni soud. Casto je to uklidni, ale mtize také dojit k opaéné reakci. Svatosova
radi, doporuc¢it nemocnym pomoc duchovniho nebo psychologa, aby s nimi probral jejich
obavy. V kazdém ptipadé by nemély byt opomijeny jejich duchovni potieby. Zejména u

pacientl s infaustni diagndzou vystupuji duchovni potieby do poptedi.
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Nejcastéjsim piiznakem poruchy zdravi v duchovni oblasti je nedostatek nadéje (Vorlicek et
al., 2004). Nadgji ¢lovek Kk zivotu potiebuje. V ptipadé vazného onemocnéni se u ¢loveka, po
dobu 1é¢by, objevuje nadéje na vyléceni. Nad€je ale neni pouze presvédceni, ze vSe dobie
dopadne. Je to také nadéje, Ze mnohé skuteCnosti maji v zivot€¢ smysl. Pro nemocného je
rovnez dulezité opustit nad€ji na uzdraveni tam, kde tato moznost jiz neni. V téchto chvilich
potiebuje podporu, doprovazeni. Nadé&ji nachazi i ve chvilich, kdy potfebuje zatidit, aby se
nékdo jiny postaral napiiklad o jeho domaciho mazlicka. To mu poskytuje nad¢ji, ze bude

jeho starost vyfesena.

Opatrny (2017) popisuje ¢tyfi spiritualni dimenze v nemoci- spiritualitu v nemoci objevenou,
potlacovanou, znovu odkryvanou a integrovanou. Nemocny clovék nemél dosud ,,Cas*
vénovat se otazkam spirituality nebo mu témata, kterymi se dosud zabyval, nepiindseji
potiebné odpovédi. V tomto piipadé jde o objevenou spiritualitu. Potlatovana spiritualita je u
osob, které¢ jsou ve fazi popirani nebo se o tomto tématu boji mluvit. Pfevazné starsi lidé maji

tendence znovu odkryvat spiritualitu. Pfesné fe€eno vzpominky se spiritudlnim obsahem.

Byvaji pro né€j zdrojem podpory a pomoci.

Spiritudlni bolest se mlze projevit jako neustild potfeba po pozornosti, respektu, projevu
lasky. Casté zminky o nespravedlnosti, zradé nebo vlastnim selhani. Pokud bude nemocnému
vénovana potiebnd pozornost a naslouchat jeho potfebam, muize se duchovnimu nebo
zdravotnikiim podafit zjistit, co se za jeho bolesti doopravdy skryva, muize jit napiiklad o

strach ze ztraty distojnosti. Pacientovy emoce mohou také upozornit na to, Ze jej néco trapi.

Duchovni rozhovor s nemocnym nemusi vést jen odbornik. Mize jej vést v podstaté kdokoliv,
kdo je vnimavy, umi se vcitit, ale zaroveil ma lidské a spiritudlni zkuSenosti. Nemocny musi
mit davéru k tomu, s kym vede rozhovor. Mohou mu pomoci, byt jen svou pfitomnosti a
poslouchat, co nemocny fika, ale pozorovat i neverbalni projevy, kterymi je také mnoho
feceno. A hlavné u¢inné naslouchat dusi. Pacient poznd, zda je mu opravdu naslouchano nebo
je to jen predstirano. Zda jej v duchu, zdravotnik ¢i duchovni, ktery s nim rozhovor provadi,
odsuzuje, kritizuje nebo mu opravdu zalezi na tom, co pacient fika. V mnoha institucich, jako
jsou nemocnice, hospice nebo lécebny dlouhodobé nemocnych, jsou duchovni, kteti zde
dochazeji a navstévuji nemocné. Mnohdy nemocny vyzaduje pouze blizkost a moznost sdilet
S duchovnim své spiritudlni potieby. Kalvinska (in Ptac¢ek, Bartinék, 2011) tvrdi, ze zvySeny

z4jem o spiritualni témata se objevuje u nemocnych, i téch, ktefi se jimi diive nezabyvali,
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protoze zkratka lidé v ohroZeni zivota bilancuji nad svym Zivotem, ujistuji se, ze mél jejich
zivot smysl a néco zde po nich zistane. Lidem zkratka poméha hovofit a vyjadrit své obavy,
pojmenovavat strachy. Pomaha jim to vyrovnat se se vzniklou situaci a pfijeti sou¢asného

stavu. Proto je i1 péce o spiritudlni stranku nemocného dulezitou a neopomenutelnou slozkou

dimenze potieb.

27



v r

5. Vyzkumna ¢ast

5. 1 Konceptualizace tématu

V teoretické Casti jsme se zabyvali pojmy, které se poji s tématem této prace. Hned v uvodu
prvni kapitoly jsme si objasnili, co to socialni opora je. Uvedli jsme si jeji druhy a stanovili
jednotnou definici pro tuto praci. Kiivohlavy (2001) popsal tyto druhy socialni opory:
emocionalni (ktera zahrnuje pfedevSim projev blizkosti, empatie a naslouchéni),
instrumentalni, ktera znamena konkrétni ¢innosti pomoci (Casto jde o finanéni vypomoc nebo
doprovod k Iékafi), hodnotici (vyjadieni respektu, pochvaly) a informaéni (zprostfedkovani
praktickych rad a informaci, které mohou piijemci opory pomoc). Student et al. (2006) sepsal
Ctyfi druhy strachu, kterym celi pe€ujici o nemocného ¢lena rodiny: strach z nejistoty, utrpent,
ztraty a selhani. K eliminovani téchto obav mohou pomoci dostate¢né poskytnuté informace
odborniky a ujisténi, ze o jejich blizkého bude postarano tak, aby netrpél Zadnymi bolestmi.
Podle Hansona (2007, in Buzgova 2015) bylo zjisténo, ze pe€ujici maji potfebu znalosti o
zdravotnim stavu a jeho progndze, co nejlepsi vyuziti spole¢né zbyvajiciho Casu (zpisob
zivota) a aktivity, které zahrnuji pomoc s péci o nemocného ¢lena rodiny (napf. podavani
1€kt). V kapitole ,,Nemoc jako naro¢na zivotni situace* vysvétlujeme, Ze je dulezité, aby

ptibuzni méli dostatek informaci, které pomohou zmirnit jejich obavy.

Z nékolika vyzkumi, uvedenych v této praci, bylo zjist€no, ze socialni opora je dulezitym
faktorem vyskytujicim se u osob s infaustni diagnézou. Bylo zji§téno, Ze socidlni opora,
zvlasté pak anticipovana, ma pozitivni vliv na psychiku a zdravi. Piisobi pozitivné pti adaptaci
na neptiznivy zdravotni stav. K tomu se poji rovnéz fakt, Ze rodina tvoifi neopomenutelnou
slozku v poskytovani socidlni opory. Zvlasté pro nemocné je dilezité mit na blizku nékoho
z rodiny ¢i pratel. Rovnéz byly v teoretické casti uvedeny faze dle Kiibler Rossové a to jak pii
pohledu na osobu s infaustni diagnézou, kde popisujeme, co nemocny proziva a jak k nému
ptistupovat, tak z pohledu pifibuznych osob nemocného, abychom Iépe porozuméli jejich

potiebadm a nabidli jim adekvatni pomoc.

V praktické Casti se vénujeme tomu, jakym zptsobem je socialni opora poskytovana osobam
s infaustni diagnézou jejich nejbliz§imi. Pfi zpracovani metodologické ¢asti vychdzime

priméarné z publikace MiSovice (2019) doplnéné o poznatky Strausse a Corbinové (1999).
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5.1 Cil vyzkumu
Cilem vyzkumu je zjistit, jak je poskytovana socialni opora ze strany manzeli/partnert a

piibuznych osob pii stanoveni infaustni diagndzy.

Vvyzkumny problém je formulovan takto:

Zpusoby poskytovani socialni opory ze strany manzelti/partnera a pribuznych osob pii

stanoveni infaustni diagnozy.

5. 2 Vyzkumné otazky
»Jak je poskytovana socidlni opora ze strany manzZeli/partneri a pribuznych osob pri

stanoveni infaustni diagnozy?“

Nasledné jsme stanovili dil¢i vyzkumné otazky, které nam pomohou odpovédét na hlavni

vyzkumnou otazku.

e Jaké zmény nastaly v disledku stanoveni infaustni diagnozy?

e Jaké problémy se v prib&hu poskytovani socialni opory objevily?

5. 3 Metoda
Jedna se o kvalitativni vyzkum, pouZitou metodou v tomto piipadé je polostrukturovany

rozhovor spiedem pfipravenym okruhem otazek. Tyto otazky spé&ji k identifikaci
vyzkumnych témat pomoci odpovédi. Béhem kazdého rozhovoru s jednotlivymi participanty
bylo polozeno mnoho dopliujicich otazek, které vyplynuly z kontextu. Tato forma ziskavani
dat je velice oblibena pro svou flexibilitu, dostupnost a pochopitelnost. Je velice efektivni,
umoziuje vyzkumnikovi ménit potadi otazek, dle potieby, uvazovat zpiisobem jemu vlastnim

a vyuzivat hovorovy jazyk (MiSovi¢, 2019).

5. 4 Vyzkumny vzorek
Vyzkumny vzorek je slozen ze Sesti participantd, U jejichz partnera ¢i ptibuzné osoby byla

stanovena infaustni diagnéza. Vybér vyzkumného vzorku je tcelovy, byly pfedem urceny
charakteristiky, podle kterych byli nasledné vybrani participanti. Ve dvou pfipadech se
participantky staraly o svého manzela, zbylé¢ Ctyii o piibuznou osobu. U vSech téchto
participantek jiz doslo k umrti partnera ¢i ptibuzné osoby, s vyjimkou jedné. Doba od amrti
byla minimaln¢ 1 rok, maximalné 5 let. Pfi delSim rozmezi by mohlo dojit ke zkresleni

vzpominek. Rozhovor probéhl s participanty, ktefi se starali o svou pfibuznou osobu
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Vv domacim prostredi a také s témi, ktefi u své piibuzné osoby vyuzili sluzeb hospice ¢i jiné

socidlni sluzby.

5. 5 Etické zasady uplatiiované v kvalitativnim vyzkumu
Etika kazdého vyzkumu vychazi z psanych i nepsanych pravidel. Mezi ty obecné dokumenty

patii hlavné Umluva o ochrané lidskych prav a zakladnich svobod. Etické zasady se uplatiiuji
po celou dobu zpracovavani vyzkumu: v piipravé a realizaci vyzkumu, interpretaci dat a
jejich prezentaci. V ptipadé naseho vyzkumu byla v§em participantim zajiSténa anonymita.
V interpretaci dat se to promita v podobé kodu pfifazenym jednotlivym participantim, aby
nebylo mozné identifikovat jednotlivé participanty. Etické principy se tykaji jak zkoumanych
jedinct, tak také vyzkumnika. V kazdém piipad¢ je ucast zkoumaného jedince dobrovolna.
M¢l by byt vzdy seznamen jak s jeho dobrovolnosti tak s tim, ze mize kdykoliv vyzkum
opustit. Samoziejmosti je to, ze by vyzkum nemél jakkoliv zpisobit (jmu ucastniku
rozhovoru, jak fyzickou tak psychickou. Pted zacatkem kazdého rozhovoru byl kazdy
ucastnik rozhovoru poucen o téchto jeho pravech a byl mu predan k podpisu informovany
souhlas. Informovany souhlas shrnuje informace o jeho mozném odstoupeni z vyzkumu, o
ucelu vyzkumu a o tom, jak bude dale naklddano se zjiSténymi daty. Mé&la by byt zajisténa
anonymita kazdého ze zGc€astnénych osob ve vyzkumu tak, aby nebyla moZna identifikace

participanta (MiSovi¢, 2019).

5. 6 Zpisob sbéru dat
Ke sbéru dat byla vyuZita technika rozhovoru, konkrétné s vyuzitim polostrukturovaného

rozhovoru. Polostrukturovany rozhovor je nejcastéji vyuzivana technika v ramci
kvalitativniho vyzkumu. Tato technika rozhovoru byla zvolena zejména z dtvodu jeho
flexibility, moznosti ménit pofadi otazek a moznosti pouziti hovorového jazyka. Na seznam
pfipravenych otazek volné¢ navazovaly dopliujici otazky, které pomohly 1épe pochopit
zkoumany problém. Otazky byly pokladany co nejvice srozumitelng. Pied zacatkem
rozhovoru se autorka prace pokusila navazat davéru s jednotlivymi participanty. Divodem
bylo hlavné to, ze se nejednd o jednoduché téma a pro participanty neni snadné o ném mluvit.
Proto byla na uvod zvolena neformalni fe¢, béhem které se ob¢ strany piedstavily a kratce se

seznamily. Na to volné navazal rozhovor.

Misovi¢ (2019) upozornuje, Zze neni mozné postupovat podle jednotné sablony, nekteré
rozhovory budou vyzadovat spiSe formalizovany pfistup, nékteré naopak neformalizovany.
Tak bylo postupovéno i béhem jednotlivych rozhovort, zalezelo na tom, kdo byl participant.

VétsSina rozhovori umoznila neformalizovany piistup, nékdy bylo vhodné&jsi zvolit vice
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formalizovany pfistup. Zaroven bylo potfeba béhem rozhovoru volit takové otazky, které by
nevyvolaly pouze strohou odpovéd’ ,,ano/ne®. Otazky by mély smétovat ke konverzaci nebo

vypraveénti.

Samotny rozhovor probihal s jednotlivymi participanty zvlast, vzdy v mist¢ bydliste
participanta, respektive participantky, protoZe se jednalo pouze o zeny. Nebylo zamérem
realizovat rozhovory pouze se Zenami. Netucast muzi na tomto vyzkumu si vysvétluje autorka
tim, Ze muzi se obecné velmi tézko sveétuji s takovymi zkuSenostmi. Cely rozhovor byl, se
souhlasem participantek, nahrdvan na mobilni zafizeni a nasledné pfeveden do pisemné
podoby, tzv. transkripce. V priabéhu ptevadéni rozhovoru z netextové podoby do textové byla
ncktera opakujici se slova vynechdna, ovSem vzdy s ohledem na to, aby nedosSlo k naruseni
celého jadra rozhovoru. Stejné tak v pripad€, kdy ucastnice rozhovoru odbocila od tématu

k jinému, které nebylo pro tcel provedeného rozhovoru podstatné.

Pfed samotnym rozhovorem jednotlivé participantky podepsaly informovany souhlas
s rozhovorem. Byl jim vysvétlen Gcel provadéného vyzkumu. Stejné jako to, Ze je vSe
anonymni a ve vysledné préaci budou jejich jména pozménéna, aby byla chranéna identita a
nemohlo tak dojit k jejich identifikaci. V prib&éhu rozhovoru mély participantky moznost se
doptavat, pokud né€emu nerozuméli a mély mozZnost na otazku neodpovidat, pokud jim byla
nepiijemnd. V pribéhu rozhovoru byly poklddany rovnéz dopliujici otazky, které slouzily k
detailn€j$imu porozuméni situace. Na kazdy rozhovor byla vyhrazena ¢asova dotace dvou
hodin, ktera se liSila u kazdého rozhovoru, dle individualnich potfeb a celkového vyvoje

rozhovoru.

Otazky pro participanty

1. Muzete, prosim, na uvod ptedstavit sebe a svého partnera/ ptibuznou osobu? (otdzka je

béhem rozhovoru ptizptisobena tomu, s kym rozhovor probihd)
2. Co se zménilo od chvile stanoveni diagnozy?

3. Jak nemoc ovlivnila vztah mezi vami?

4. Jak jste svého partnera/ ptibuznou osobu podporoval/a?

5. Jak se vam dafilo psychicky jej podporovat?

6. Mél/a jste moznost vyjadfit mu statecnost v 16¢be?
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7. Mél/a jste v8echny potiebné informace?

8. Jak partner/ptibuzna osoba pfijala to, Ze se o néj starate?

9. Bylo pro vas poskytovani podpory t€zké?

10. S ¢im jste potieboval/a poradit od odbornikii ptipadné zndmych?
11. Kdo dalsi se do podpory zapojil?

12. Dostalo se vam néjaké formy podpory?

5. 7 Analyza dat a jejich interpretace
Zjisténa data z vyzkumu byla analyzovdna pomoci oteviené¢ho kdédovani. Oteviené kodovani

je pouzitelné pro mnoho interpretacnich ptistupti a jedna se o ,, cast analyzy, ktera se zabyva
oznacovanim a kategorizaci pojmii pomoci pecliveho studia udaji. Béhem otevieného
kédovani jsou udaje rozebrany na samostatné casti a peclivé prostudovany, porovnanim jsou
zjistény podobnosti a rozdily, a také jsou kladeny otdzky o jevech udaji reprezentovanych.
Béhem tohoto procesu jsou zvazovany a zkoumdny nasSe vlastni i cizi domnénky o jevu, coz
vede k novym objeviim. “ (Strauss, Corbin, 1999, s. 43). Jedna se tedy o postup, kdy jednotlivé
vypovédi rozdélime na vyznamové jednotky a tém nasledné pridélime kody. MiSovi¢ (2019)
udava, ze muze dojit k pfipadu, kdy nektera z jednotek bude mit vice kodi, protoZe obsahuje
vice vyznami. Jako kody mohou byt zvoleny vyrazy odborné nebo ty, které zvolili samotni
aktéti, pokud lépe vystihuji situaci. Kodovat Ize slova, odstavce, cely text nebo piipad.
Urcuyjici je vyzkumny problém nebo vyzkumnd otdzka a sleduje jediny cil a to je otevieni
textu. Postupuje se podle toho, zda jsou kody analogické ¢i zcela odlisné. Pokud jsou
podobné, urc¢ime nazev kategorie, do které kody zaradime. V opacném piipad¢ se zaradi tam,

kde tomu nejvice odpovidaji (MiSovic, 2019).
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Jméno: Vék: | Péce Diagnoza: Délka Doba od
o: péce umrti:

Participant ¢. | 44 matka | Onkologicka diagnoza 2 roky 3 roky

1

Participant ¢. | 43 manzel | Onkologické diagnéza 2 roky 5 let

2

Participant ¢. | 42 matka | Onkologicka diagnoza 2 roky 3 roky

3

Participant ¢. | 51 otec Onkologicka diagnéza 2 mésice 1 rok

4

Participant ¢. | 48 manzel | Amyotroficka laterarni | 5 let -

S skleroza

Participant ¢. | 24 teta demence 3 roky 1 rok

6

Na zékladé€ zjiSténych dat byly, podle metody oteviené¢ho kddovani, stanoveny tyto kategorie:

1) Zména v dusledku stanoveni infaustni diagnozy

2) Socialni opora

3) Piekazky béhem poskytovani socialni opory

4) Socialni sit’

5.7. 1. Zména v disledku stanoveni infaustni diagnozy
Prvni kategorie se tykd zmén, které nastaly v disledku onemocnéni jednoho ze €lent rodiny.

RovnézZ jsou zde uvedeny zmény, které nastaly ve vztahu mezi poskytovatelem podpory a

ptijemcem. Kdyz se vice zaméfime na jednotlivé odpovédi, zjistime, ze vztah mezi nimi a

partnerem ¢i piibuznou osobou se nijak vyrazné¢ nezménil. Doslo spiSe k upevnéni vztahi a

participantky si zacaly uvédomovat omezenost zbyvajiciho casu. Tato kategorie vznikla na

zékladé teéchto vyznamovych jednotek: zmeéna, vztah, prace, finance, nad¢je.

Participantka ¢. 1 a participantka ¢. 3 se shodly v tom, ze se jejich vzajemny vztah spise

zlepsil.
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Participantka €. 1: ,,(...) k horsSimu urcité ne a spis si clovek zacal vazit toho ¢asu. Najednou
ma clovek cas vymeéreny, nevi sice kolik, ale jak to postupovalo, tak to bylo ¢im dal jasnéjsi.

(vyznamova jednotka vztah)

Participantka ¢. 3: ,,(...) ze zacatku ani tak moc, ne zZe by se nezménilo, ale maminka se o
sebe dokdzala postarat sama. TakZe spis, kdyz musela na operaci, tak castéjsi navstévy,

hlavné v nemocnici, aby se necitila sama. ““ (vyznamova jednotka zména)

Tyto dvé participantky vypoveédély, Ze se osoba, o kterou pecovaly, snazila zachovat co
nejdéle autonomii, a proto ze zacatku nepocitovaly vyraznou zménu v disledku stanovené
infaustni diagnézy. Opacny nazor v oblasti vztahu udava participantka ¢. 5, kterd u svého

manzela pozorovala velkou zménu, zejména psychickou.

Participantka ¢&. 5: ,, Byl uplné psychicky na dné a to dost dlouho, stdile jsem ho z toho
musela dostavat. Odmital vsechno. Odmital jit s chlapama do hospody, kam chodil kazdy
podvecer a to jen proto, aby nemusel vysvétlovat, jak je nemocny nebo, aby jej nevideli, kdyz
upadne nebo zakopne. (...) byl hodné spolecensky do té doby.” (vyzmamova jednotka

Zména)

W

Participantka ¢. 6 uvedla spiSe psychickou zménu u jeji tety, ktera byla zplsobena
v disledku nemoci: ,,(...) zacala byt protivnd, strasné. Zacala se chovat bezohledné, v jistych
ohledech k ostatnim. Zacala byt hodné izolovana a pretrhala vztahy, kromé mé, mamky a moji

sestry. “ (vyznamova jednotka zména)

V piedeslych vypovédich participantek se jednalo o zménu V oblasti vztahti, kdy se jejich
vztahy spiSe upevnily a spolecné si zacali vazit spoletného Casu. U dalSich vypovédi

participantek se jiz objevuji zmény v oblasti zaméstnani, chodu domécnosti a financ¢ni situace.

U participantky ¢. 4 nastala zména v pracovni oblasti. Aby se mohla pln¢ starat o svého otce,
musela dat vypoveéd’ ve svém zaméstnani: ,,(...) musela jsem dat vypovéd v praci. Upiné

odejit a zuistat doma, jo. Takze jsem s nim byla ve dne v noCi.* (vyznamova jednotka prace)

Také participantka €. 3 musela pfizplsobit pracovni dobu tomu, aby se mohla starat svou
matku: ,, To znamend, ze jsem si zaridila smeny v prdaci tak, abych dopoledne mohla byt
s mamkou. (...) vilastné mé nakopla i kolegyné, abych chodila jen odpoledne do prace. I

nadrizeny chapal, proc to délam.*“ (vyznamova jednotka prace)
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Z vyzkumu dale vyplynulo, Ze dal$i zménou byla finan¢ni situace a vice povinnosti a starosti,
které padly na pecujici osobu. Participantka ¢. 2 vypovédéla, ze se zménilo ,,(...) uplné
vSechno. V podstate v té dobé dostal vypoved z armady, takze mu okamzité dali invalidni
diichod. TakzZe samoziejmé financni situace se zménila (...) No a zarizovala jsem i véci, které
do té doby délal on. Ted mé bylo jasné, Ze Zivitelem budu ja.“ (vyznamova jednotka

finance)

Do této kategorie byla zahrnuta nadéje, jako dal$i z pojmu, ktery se objevoval v mnoha
vypovédich. Pojem ,nad&je” je zahrnut vtéto kategorii, protoze spolu uzce souvisi.
V disledku zmény, kterd nastala vlivem vazného onemocnéni se u pecujicich osob a
nemocnych zacala objevovat nadéje na uzdraveni. Jak nemocna osoba, tak jeho blizci méli
nadé&ji na to, ze se jejich zdravotni stav zlepsi. O nadé¢ji se zminuje kapitola €. 5, kde se pise,
ze nemocny Clovék vsobé Casto ma nadéji na vyléCeni. U nasledujicich vypovédi je

vyznamovou jednotkou nadéje.

Participantka ¢. 1 ,, Pordd si clovek rika, Ze to je ted a pak zacaly ty chemoterapie a bylo ji
Spatné nebo néco, tak porad si ¢lovek Fikd, zZe to je ted, protoze jsou ty chemoterapie a pak se

‘

to vSechno da zase do porddku. (...) vim, Ze mi psala, Ze je rada, Ze to zvladame.

Participantka &. 2: ,, Pordd jsem mu opakovala ,,Nékdo se uzdravit musi*. Rozhodné tam

I3

nebyl Zadny pesimismus. *

Participantka ¢. 5 méla nadgji na vyléCeni manzela po dobu 2 mésict, nez se jim dostalo
oficialni diagnézy: ,, Zjistovali jsme na netu, co ta nemoc obndsi a diky tomu, Ze doktor do
telefonu rikal, Ze je to pracovni verze, byli jsme plni nadéji, ale i pochybnosti, Ze se to preci

3

Jjen vysvetli jinou nemoci.

5. 7. 2. Socialni opora
V této kapitole jsou shrnuty vSechny druhy socialni opory, které dotazované zeny uvedly ve

svych odpovédich. Nejcastejsi z téchto druhti byla emociondlni opora a instrumentalni.
Naopak u hodnetici opory uvedli dotazované zeny témét shodné, ze si nevédéli rady s tim,
jak na to a zda se jim vubec podafilo svou piibuznou osobu podpofit. Informaéni oporu dle
vypoveédi poskytovali pfevazné 1€kafi, jen u jedné z participantek se objevuje vypovéd o tom,

ze musela informaci pfedat ona sama. Vyznamovymi jednotkami jsou Vv této kategorii:
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emocionalni opora, informacni opora, instrumentdlni opora, hodnotici opora, anticipovana

opora, autonomie, opora pecujicich.

Emocionalni opora se projevovala pfevazné ve formé ¢astych navstév ptibuzné osoby a také
na zaklad¢ toho, Ze se o n¢ starali a mohli se na né spolehnout. Vyznamovou jednotkou je

V nasledujicich vypovédich emocionalni opora.

Participantka ¢. 3 shledava emocionalni oporu v tom, ze se snazila travit se svou matkou

vice Casu: ,,Snazili jsme se vyuzit kazdou volnou chvilku, jak to slo. *

Participantka ¢. 6 se snazila emocionalné podporovat svou tetu tim, Ze se snazila zachovat
co nejlépe jeji autonomii a lidskou distojnost. ,, U fety to muselo byt vidycky tak, Ze ona méla
pocit, ze je to jeji rozhodnuti. To znamenad, Ze kdyz jsme chtéli néco udélat, tak jsme museli mit
diskuzi. Ona byla strasné hrda. (...) ono, kdyz jsme ji sli koupat, bylo videt, Ze tim strasné trpi.
Proto jsme se snazili byt na ni co nejhodnéjsi.“(vyznamovou jednotku je emocionalni

opora a autonomie)

Emociondlni opora se v nékterych ptipadech péce o piibuznou osobu projevovala pouhou
pritomnosti. Naptiklad, jak fekla participantka &. 5: , (...) neustdle volal, zvonil. Mel strach a

vyzadoval, abychom u néj porad byli. (...) kdyz ale poznal, Ze to zvladame, tak se zklidnil. *

Participantka ¢&. 1: ,,(...) jo jako s vdecnosti. Myslim, Ze byla rada, ze je tady jako, kdyz
bydlela s ndma tak to bylo takové jinaci. Méla kolem sebe vnoucata (...) bratr za ni jezdil.
Mohla jit na zahradu, méla tady kocku. Tak snad to bylo psychicky...” (vyznamovou

jednotkou je emocionalni opora a anticipovana opora)

Participantka ¢&. 2: ,, V kazdém pripadé jsem mu musela slibit, Ze umie doma. (...) Trosku

jsme polevili s praci a zacali jsme si uzivat. Jakmile to Slo, jeli jsme na néjakou dovcu. "

(vyznamovou jednotkou je emocionalni opora)

U nékolika vypovédi oznaCujeme vyznamovou jednotku anticipovanou oporu, cili
ocekavanou. Dotazované Zeny uvedly, Ze jejich blizky Elovék piijal poskytovanou oporu
S vdécnosti. Anticipovand opora znamend, Ze piijemce je pfesvédCen o tom, Ze je piijat

S otevienou naruci a miiZze se spolehnout na pomoc.

Participantka ¢. 4: ,, On to prijal uplné viele. Protoze viastnée jeho rozhodnuti se lécit, nelécit
zaviselo na tom, jestli ja Feknu, Ze ho vezmu domu z nemocnice. (...) byla to Silena uleva.*

(vyznamovou jednotkou je anticipovana opora)
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Participantka ¢. 3: ,,Jd myslim, Ze to prijala v klidu. Jakoze tak s pokorou nebo proste.
Jakoze byla rada, byla vdécna, ale ne zZe by to brala jako samozrejmost. Ale tak néjak to
vyplynulo ze situace. My jsme to brali, Ze to potrebuje. Jako samoziejmost prosté

pomoct.“(vyznamovou jednotkou je anticipovana opora)

Instrumentalni opora byla ¢astym druhem socidlni opory. Patfili k ni zejména doprovody
k 1ékafi nebo pomoc s nakupem, tedy pomoc s praktickymi ukony. Vyznamovou jednotkou u
nasledujicich vypovédi je instrumentalni opora. Participantka €. 6 ,, Uklizela jsem ji, chodila
Jji nakupovat, posledni piilrok asi, nez méla ten prvni vétsi projev toho, tak jsem k ni chodila
skoro kazdy den pomoct s koupanim. (...) Chodila jsem s ni na prochdzky, k doktorim, do
lékarny, do banky, na urady. Nebo jsme ji platili faktury a diichod jsme ji vyzvedavali. “ Stejné
tak vypovédéla i participantka €. 1, kterd kromé vyfizovani praktickych véci pomahala
pozdéji také s hygienou: ,,(...) doprovod k lékari, vyzvednout néjaké léky, nakoupit, no a
kdyz... Kdyz uz pak bylo hur tak v podstaté i ten chod domdcnosti, takze uklidit, navarit,

donést ndakup. Uplné v pozdéjsim i pomoc s hygienou.

Participantka ¢. 4, ktera se o svého otce starala doma ,,(...) samoziejmé jsem musela zaridit

spoustu véci, coz se tykalo polohovaci postele, matrace nafukovaci (...)

Participantka ¢. 5: |, koupila jsem mu hiilku, aby se mohl opirat (...) i pres jeho odmitani
jsem mu koupila tiikolku. (...) Navic jsme v té dobé vyrizovala ZTP pritkazku, prispévek na

péci, poridila jsem schodolez, polohovaci postel. “

V nékolika vypovédich se objevila informace, Ze sami nemocni se snaZili co nejdéle postarat
sami 0 sebe, zatidit si potiebné véci. Naptiklad, jak fekla participantka ¢&. 2: ,, On si strasné
dlouho v§echno sam deélal. Ja jsem byla jenom doprovod. On mé vekl jen, Ze ve ctvrtek jedeme
do Prahy, mam tam byt v 7rano a jeste sam objednal jizdenky. On byl strasné dlouho

samostatny. *“ (vyznamovou jednotkou je autonomie)

Stejn¢ tak, jako uz se zde jiz objevila vypovéd participantky €. 3, kdy vypovédéla, ze
zadnou vyznamnou zménu nepocitovala pravé v dusledku toho, ze se matka, o kterou se
starala, snazila zajistit vSe sama: ,,ze zacdtku ani tak moc, ne Ze by se nezmenilo, ale maminka

se o sebe dokdzala postarat sama. *“ (vyznamovou jednotkou je autonomie)

U informacni opory se dotazované Zeny shodly na tom, Ze spoustu informaci se dozvidaly az
od pracovnikii hospice (mobilniho i kamenné¢ho) a od pracovnikli zrodinného centra.

W

Vyznamovou jednotkou je vtomto piipadé¢ informacni opora. Participantka ¢. 1 se
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k ziskavani informaci vyjadfila takto: ,, No to spis tak postupné, jak se to Sirilo. Ne tak moc od
lékaru, ze zacatku komunikovali s maminkou. Ale kdyz jsme zaridili domaci péci, tak sestricky
tu chodily a od nich jsme se dozvidali informace. Jak t0 bude postupovat, jak to bude vypadat.
I ty praktické veci.“ Participantka ¢. 6: ,, Spoustu informaci jsme ziskali budto, ony jsou
ruzné takove ty rodinné centra. Tak spoustu informaci jsme méli od socidlnich pracovnic (...)
Pak jsem spoustu véci hledala i na internetu. Participantka ¢. 4 dodava, ze ji v mnohém
pomohli pracovnice mistniho hospice ,, (...) ndm vSechno vekli, jak postupovat, naucili me, jak
mam prebalovat. Vyslovené otacet, previikat postel. Co mam pouzivat a jeho hygienu. Prosté

‘

to bylo uplné dokonalé, tady to, to jsem ani necekala.’

Pouze jedna zena, participantka ¢ 1, uvedla, Ze se nachazela v situaci, kdy musela
nepiijemnou informaci sdé€lit ona sama. ,, Jedna takova neprijemna situace, kdy jsem musela ji
Fict, Ze uz ji nemizou lékari pomoct. (...) To bylo nejhorsi, kdyz jsem ji musela rict, Ze uz ji

¢

nepomuzou. Porad si myslim, Ze v mamce byla takova ta posledni nadéje. *

Participantky si nevédéli rady zejména s hodnotici oporou. Tedy moznost vyjadiit svému
partnerovi €1 jiné piibuzné osobé statecnost v jeho 1€cbé nebo jej jinak psychicky podpofit.
V tomto smyslu pievazovala spiSe neverbalni komunikace. Participantka ¢&. 1 toto shrnula
slovy ,, No, to nevim. Asi tim, Ze tam clovék je, tak to néjak podpori. Ze tam posedél, pokecal

(...) Tak jsme si i pobrecely trochu. “ (vyznamovou jednotkou je hodnotici opora)

Participantka €. 3: ,, No, to myslim, Ze jsem moc neuméla. Neuméla jsem s ni mluvit. Snazila
jsem se s ni mluvit tak, jako Ze se nic nedéje. Prosté ji to nepripominat zbytecné.(...) Podpora
treba obejmout mamku castéji.(...) SpiSe jsme si spolecné zanaddvaly na celou situaci.*

(vyznamovou jednotkou je hodnotici opora)

Participantka ¢. 5 si nevédéla rady, jak svému manZzelovi pomoci a jak jej podpofit. ,, Sklouzl
psychicky na dno, koukal do stropu a nechtel s nami mluvit. Byl neprijemny a nadaval nam
vSem. (...) byl nespravedlivy, ale chapala jsem to. Vzdyt on se jinak nez utokem branit
nemiize.

Socialni opora pecujicim je vyznamovou jednotku nasledujicich vypovédi, ktera shrnuje
poznatky z rozhovorii o tom, zda se peCujicim osobam dostavalo potiebné opory. Vsem

dotazovanym zZenam se dostavalo pottebné opory pievazné od rodiny. Také od kolegt v praci

a v neposledni fadé od odborniki, se kterymi se setkaly béhem péce o jejich blizkou osobu.
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Z téchto vysledkil plyne, ze participantkdm byla pfistupna socidlni sit’, kterd jim poskytla

potfebnou pomoc v piipade potieby.

Participantka €. 1 fekla, ze podporu pocitila u socialni pracovnice, kdyz zatizovala pfijeti do
hospice: ,,(...) Tam to taky na mné dolehlo, ale v podstaté i jsem jakoby tim rozhovorem s tou
socialni pracovnici v tom hospici citila néjakou takovou, jakoze oporu, Ze proste nejak, néjak

“«

Jjsem to prosté dala no.

Participantka & 6: ,, Co se tyce rodiny. Nejvetsi oporou mi byl pritel. Pak jsme dostali

3

nabidku na psychologa.

Participantka ¢&. 2: “V prdci, kdyz jsem potrebovala. Tam uzasny. Fyzicky jo, ale povykladat

«

to. Ja jsem méla pocit, Ze jsem nesméla. *

Participantka ¢&. 4: ,, No hodné pomohla pani lékarka z Ondrdsku. Oni jako poslali nam tady
psychologa, ktery nam jako tak objasnil, co se bude dit a jak bysme to meli brat. Ten rozhovor

byl zajimavy a musim Fict, Ze tohleto funguje vyborné.

Participantka ¢. 3: ,, Tak samoziejme s moji sestrou jsme o tom mluvili. S mymi dcerami a
potom taky kolegyné v praci se snazily. Tam jsem se mohla taky sverit. Tam mé viastné
nakopla kolegyné, abych chodila jen odpoledne do prace. I nadrizeny chdpal, proc to delam a

brali to. Kolegyné mi vysla vstric. “

5. 7. 3. Problémy Vv poskytovani socialni opory
Dil¢i otazka ve vyzkumu se zaméfila na problémy, které se v pribéhu poskytovani opory

objevily. Vyznamovymi jednotkami jsou Vv této kategorii: komunikace, vnitini problémy,

nedostatecna pomoc.

VétSina participantek vyjmenovala spiSe vnitini problémy jako naptiklad: nedostatek Casu
nebo nejistota. Participantka €. 3: ,, Spis takova ta cast, kdy jsem musela odjet na odpoledni
a nez se moje sestra vradtila z prace (...). Mohlo se cokoliv stat, tak to byla takova ta
nejistota. *“ Participantka €. 6 uvedla, Ze pro ni bylo t€Zké srovnat se s rychle se postupujici
nemoci: ,,(...) srovnat se s tim, Ze ta osobnost je nékde jinde, Ze se ten clovék zmeénil. *
Participantka ¢. 2: ,,No (...) nedostatek casu no. A projevilo se to na vyslovnosti naseho

syna. “(vyznamovou jednotkou jsou vnitini problémy)
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Participankta ¢. 1 dodava, Ze pro ni bylo spiSe emocné¢ narocné vyfizovani potfebnych
nalezitosti k zajisténi hospice: ,, Spis mi pripadalo, zZe je toho hodné, co musi clovek obehnout.
Lékarska zprava od onkologa, celistni chirurgie pak k praktické a od ni teprve potiebuji
zpravu do hospice. Takze z jedné ordinace do druhé a spis to bylo tak jako emocné narocné. “

(vyznamova jednotka vnitini problémy)

Jedna z dotazovanych Zen, participantka ¢. 4, uvedla problém v komunikaci s obvodnim
I€katem pfi vytizovani pfispévku na péci. ,, Trvalo to asi jen mésic, ale my jsme do dneska ty
penize nedostali. A to z toho ditvodu, zZe obvodni lékar je povinny na socialni spravu zaslat

veskeré dokumenty (...) a nebyl schopny to tam odeslat. “(vyznamova jednotka komunikace)

Participantka ¢. 5 shledava pomoc osobam s diagndézou amyotroficka lateralni skleroza jako
nedostate¢nou se zna¢nymi mezerami. ,, (...) pomiicky, které jsou u tak rychle probihajiciho
onemocnéni taky Spatné nastaveny. Treba nez vyridim pritkazku ZTP, tak uz potrebuje ZTP/P,
nez se vyridi zadost Na vozicek uz potrebuje postel. (...) Neni tu dostatecnd pomoc pro
pecujici ve formeé at’ uz formalni nebo neformalni asistence. Musim si shanét a zaskolovat
sama pres inzerdty a neni to jednoduché, platit hotové, co by mohli mit pres pojistovnu.(...)
Chybi propracovanost socidalniho systému, asistence klidem v domdci péci, moznost
pecujicich mit alespon nezbytné nutny cas pro sebe a své osetreni. (...) Myslim, Ze v tomto ta
lékarska péce hodné zaostava. Pri tak zavaznych diagnozach by mél byt do rodin pridéleny
néjaky psychiatr, ktery by je tim ze zacatku aspon provedl. Takhle se V tom placame sami od
zacatku. (...) Dokonce jsem slySela, Ze zdravotni sestricka si chtéla udélat kurz na ovladani
DUPV (domaci uméla plicni ventilace, pozn.) a vedeni nemocnic jim to neumoZnuje ba
dokonce zmemozZiiuje. Nesmi pry vykondavat tuto pomoc, pokud jsou zaméstnané

V nemocnicich. “ (vyznamovou jednotkou je nedostate¢na pomoc)

5. 7. 4. Socialni sit’
Dalsi z kategorii, ktery vyplynula z rozhovort je socialni sit’. Dotazované Zeny odpovidaly na

to, zda byly do poskytovani socidlni opory zapojeny i jiné osoby, at’ uz blizci pfibuzni nebo
pracovnici socialnich sluzeb. Pojmy v této kategorii jsou: rodina, pratele, prace, profesionalni

pomoc.
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Rodina, pratelé

Nasledujici vyroky shrnuji socidlni sit’ v rodin€¢ a mezi prateli. Rodina a pratelé jsou
primarnim zdrojem socialni opory a to dokazuji i nasledujici vyroky. Podle téchto vypoveédi
se nejednalo pouze o pomoc se zafizovanim praktickych véci, ale obrovskou pomoci pro
participantky i opeCovavanou osobu byla pouhd pfitomnost rodiny a pratel. Vyznamovymi

jednotkami jsou rodina a pratelé.

Participantka €. 2: ,, Tak urcité brdacha. To bylo vysvobozeni pro ného, pro nds taky. A
potom, tésné predtim nez manzel odesel, jsme nasli takového fajn kluka, takze on pomohl. A
ne jenom tak, ale i psychicky, protoze on sem dosel plnej elanu.(...) Urcité ta jeho pomoc byla

«

obrovska. (...) Pomohla dcera, ktera tam bydlela, protoze jsem nemohla porad z prace.

Participantka &. 3: ,, Hlavni uloha byla na mné a na sestre. A potom samozirejmé nase déti,
které se smazily ji navstévovat. Jak doma, tak v hospici, neméli probléem se s babickou

pobavit.

Participantka ¢&. 4: ,, No vsichni. Pomohli jako vsichni. At je manzel jaky chce, tak kdyby
prosté s tatkou nepomohl, protoze fyzicky ja jsem ho nemohla potihnout (...) Svagr piijel,

sestra prijela.

Participantka ¢. 1: ,, Tak sestra (...) No a v podstaté cela sirsi rodina. Tim, Ze chodili na

navstévy a tak. Bratr od maminky.

W

Participantka ¢. 5 fekla, Ze musela na pomoc hledat dal$i osoby, aby byla schopna se o
manZzela postarat v domacim prostiedi: ,, Musela jsem si sehnat dva lidi, se kterymi bych

manzela doma oSetrovala. Takze sousedka a teta se obetovaly. “

Participantka ¢. 6 nepiimo vypovédéla, Ze dal§imi, kdo se do pomoci zapojil, byla jeji matka
a sestra. ,, Zacala byt hodné izolovana a pretrhala vztahy, krome meé, mamky a moji sestry. My

I3

jsme byly jediné tri, se kterymi ona komunikovala. *
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Profesionalni pomoc

Nasledujici vyroky shrnuji pomoc ze strany odborniki. Jednalo se o pomoc odbornika
Z hospice, pomoc zdravotnich sester, rodinného centra. V mnoha piipadech si dotazované

zeny chvalily pomoc odbornikti. Vyznamovou jednotkou je profesionalni pomoc.

Participantka ¢. 5: |, Podarilo se mi pres obvodika zajistit ze zakonu potrebnou péci
zdravotnich sester. Jinak cas od casu davam inzerat na asistenci na hlidani k manzelovi, které
Si proskolim sama. Dochazi k nam sestra, ktera chodi dvakradt tydné zkontrolovat a prevaizat

3

PEG, epicystomii, tracheotomii.

Participantka &. 4: ,, My jsme teda poprosili, aby veskerou péci prevzal Ondrasek a dojizdel

«

tady. Protoze jsme méli, jak jsem rikala, na né dobré recenze a opravdu jsme udélali dobre.’

Participantka ¢. 2 fekla, ze se jim dostalo pomoci od byvalého zaméstnavatele jejiho
manzela: ,,(...) Takze mu hned nabidli pomoc tim, ze byl vojak, byla to velka vyhoda. Staraji

Se o ty své lidi opravdu uzasné. “

Participantka &. 6: ,, Pak kdyz jsme ji nechali hospitalizovat (...) i tFeba pani doktorka nam
kazdy tyden volala a informovala nas o stavu. (...) Komunikace s témi centry probihala skrze

. [
emaily.

Participantka ¢&. 1: ,, AZ upiné na konci jsme vlastné zajistily, to bylo néjak na podzim, jsme
zajistili mobilni hospic, takzZe tady dojizdeély sestricky. (...) potom maminka souhlasila s tim,

Ze piijde do hospice.
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6. Diskuze

Vyzkumné Setfeni bylo zaméfeno na to, jaké formy socidlni opory jsou poskytovany. Hlavni
vyzkumna otazka znéla: ,,Jak je poskytovana socidlni opora ze strany manzeli/partneri

a pribuznych osob pri stanoveni infaustni diagnozy?*

Prvni dil¢i otazkou jsme se pokusili zjistit, jaké nastaly zmény v dasledku stanoveni infaustni
diagnézy. Elizabeth Kiibler-Rossova (2015) piSe o tom, ze v dasledku nemoci dochazi
k mnoha zménam v domacnosti. Tak, jak se o tom zmifuje kapitola ¢. 2. Manzelka piebira
zodpovédnost za chod domacnosti, péci o déti, nemocného manzela. Tuto zménu v rozhovoru
zminuje participantka €. 2: ,Takze samoziejmé financni situace se zménila (...) NO a
zarizovala jsem i veci, které do té doby deélal on. Ted mé bylo jasné, Ze Zivitelem budu ja.
Participantka ¢. 4 udavd zménu v zaméstnani, kde musela dat vypovéd’, aby se mohla plné
starat o svého otce: ,,(...) musela jsem dat vypovéd v praci. Uplné odejit a ziistat doma, jo.
Takze jsem s nim byla ve dne v noci.” Z vyzkumu tedy vyplyva, ze pec€ujici osoba musela
prevzit starost o véci, které mél diive na starosti nemocny. V oblasti vztahu mezi pecujicim a
nemocnym uvedly dotazované Zeny, ze se jejich vztahy spiSe vice upevnily a zacali si vazit
spole¢né straveného Casu. Participantka ¢. 1: ,(...) k horsimu urcité ne a spis si ¢lovék zacal

vazit toho casu. Najednou ma clovék cas vymereny, nevi sice kolik, ale jak to postupovalo, tak

to bylo ¢im dal jasnéjsi.

»Jaké zmény nastaly v dusledku stanoveni infaustni diagnézy?*“ Z uvedenych odpovédi
bylo zjiSténo, Ze nastaly zmény pievazné v chodu domacnosti. ManZelka pfevzala veSkerou
starost 0 doméacnost, finan¢ni starost, péci o déti a nemocného manzela. V ptipadé piibuznych
osob pecujici dali vypovéd v zaméstndni nebo Céastecné omezili, aby se mohli starat o

nemocnou 0sobu.

Témeét vSechny dotazované Zeny uvedly, ze mély, zejména na pocatku zjiSténi diagndzy,
nadé¢ji na vyléceni. Jak piSeme v posledni kapitole teoretické Casti, pii zjiSt€ni nepiiznivé
diagnézy se u piibuznych osob, stejn¢ jako u nemocného objevuje nadéje na vyléceni. |
Z tohoto vyzkumu vyplyva, Ze dotazované zeny mély nadéji na celkové uzdraveni jejich
partnera ¢i blizké osoby. Miizeme zde uvést vypovéd participantky ¢. 2, ktery svému
manzelovi opakovala ,, Pordd jsem mu opakovala ,, Nekdo se uzdravit musi“. Rozhodné tam
nebyl Zadny pesimismus. Z této vypovédi vyplyva, ze jak sobé&, tak svému muzi se snazila
dodat nad¢ji na to, ze bude 1épe. Nad€je ovSem nemusi spocivat jen v uzdraveni se, ale mize

ji byt 1 to, ze 0 nemocného bude postarano. Pro néj je rovnéz dilezité opustit nadéji na
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uzdraveni tam, kde tato moznost jiz neni. V téchto chvilich potiebuje podporu, doprovazeni.
Jak vypovédéela participantka €. 1: , Vim, Ze mi psala, Ze je rdada, Ze to zvladame. Nadgji
nachazi i ve chvilich, kdy potfebuje zafidit, aby se né€kdo jiny postaral naptiklad o jeho

domaciho mazlicka. To mu poskytuje nadéji, ze bude jeho starost vyiesena.

Druha dil¢i otdzka zkoumala mozné objevujici se problémy V poskytovani socidlni opory.
Vétsina z dotazovanych Zen uvedla piekézky spiSe na osobnostni roviné tedy naptiklad
nedostatek Casu nebo nejistotu. Participantka & 3: ,,Spis takova ta cast, kdy jsem musela
odjet na odpoledni a nez se moje sestra vratila z prace.... Mohlo se cokoliv stat, tak to byla
takova ta nejistota. * Pouze dvé z dotazovanych zen se setkaly s problémy béhem vytizovani
pfispévkid na péc¢i a jako nedostateCnou pomoc shleddva participantka €. 5 osobam
s diagn6zou amyotroficka lateralni skleroza, kterou trpi jeji manzel: ,,(...) pomiicky, které jsou
u tak rychle probihajiciho onemocnéni taky spatné nastaveny. Treba nezZ vyridim priikazku
ZTP, tak uz potiebuje ZTP/P, nez se vyridi Zadost Na vozicek uz potrebuje postel. (...) Neni tu
dostatecna pomoc pro pecujici ve formé at' uz formalni nebo neformalni asistence. Musim si
shanét a zaskolovat sama pres inzeraty a neni to jednoduché, platit hotové, co by mohli mit
pres pojistovnu.(...) Chybi propracovanost socidlniho systému, asistence k lidem v domdci

3

PéEcCi, moznost pecujicich mit alespon nezbytné nutny cas pro sebe a své osetient. *

»Jaké problémy se v priibéhu poskytovani socialni opory objevily?* S vyjimkou dvou
vySe uvedenych se Z4dna z dotazovanych Zen nesetkala s zddnymi prekazkami ani problémy,
které by jim branily v kvalitnim poskytovani socialni opory. Naopak uvedly, Ze Vv ptipadé

jakychkoliv obav jim byli k dispozici pracovnici mobilniho hospice nebo rodinného centra.

Nyni se pokusime zodpoveédét hlavni vyzkumnou otazku. Z vyzkumného Setfeni vyplynulo,
e socialni opora je ¢asto poskytovana formou instrumentalni a emocialni opory. Zeny, se
kterymi byl proveden rozhovor, uvedly, Ze na nich byla Casto instrumentdlni opora. Ta
zahrnovala doprovod k 1ékafti, nakupovani, uklid v domécnosti nebo vyzvedavani dichodu.
Stejné tak emociondlni opora, ktera byla identifikovana z jednotlivych rozhovord, jako
spolecné traveni Casu, povidani si a navstévy jak v domdécnosti, tak ve zdravotnickém
zafizeni. Naopak problémy jim délalo poskytovani hodnotici opory. Tedy uvedly, Ze si
nevédély rady, jak je psychicky podpofit nebo jim vyjadfit jejich statecnost. Jedna
z dotazovanych odpovédéla takto: ,, No, to myslim, Ze jsem moc neuméla. Neuméla jsem s ni
mluvit. Snazila jsem se s ni mluvit tak, jako Ze se nic nedéje. Prosté ji to nepripominat

zbytecné.(...) Podpora tireba obejmout mamku castéji.(...) Spise jsme si spolecné zanaddavaly
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na celou situaci.“ Poskytovani informaci bylo spiSe ukolem Ié€katfii. Dotazované zeny se
shodly v tom, ze jejich partner ¢i blizka osoba se snazila co nejdéle si zachovat autonomii a
samy dochazet k l€kafi a komunikovat s nim. Pouze jedna z dotazovanych zen uvedla, ze
povinnost predat informaci lezela na ni. A to ve chvili, kdy musela ozndmit své mamince
zpravu o ukonceni kurativni 1écby. Dotazované zeny uvedly, ze jim v mnohém pomohli
pracovnici hospice, rodinného centra nebo lékati. Zejména v poskytovani informaci o tom, jak
se starat 0 nemocnou osobu (napf. pomoc s hygienou). Participantka ¢. 1: ,, No to spis tak
postupné, jak se to Sirilo. Ne tak moc od lékaril, ze zacdtku komunikovali s maminkou. Ale
kdyz jsme zaridili domaci péci, tak sestiicky tu chodily a od nich jsme se dozvidali informace.
Jak to bude postupovat, jak to bude vypadat. I ty praktické veci.” Jedna z zen uvedla, Ze ji
pomohla socialni pracovnice, kterd ji vysvétlila, jak se chovat k osobé s demenci.
Participantka ¢&. 6: ,, Spoustu informaci jsme ziskali bud'to, ony jsou rizné takové ty rodinné
centra. Tak spoustu informaci jsme méli od socidlnich pracovnic (...) Pak jsem spoustu veci
hledala i na internetu. *“ Ze zjisténych vysledka vyplynulo, Ze mnohym dotazovanym pomohli
pracovnici prevazné hospice, ktefi jim poskytli informace o budoucim vyvoji zdravotniho
stavu jejich blizkého. Sdélili jim informace o pravdépodobném vyvoji zdravotniho stavu. To
se shoduje s poznatky uvedenymi v kapitole ¢. 2, kde jsou uvedeny ¢tyfi druhy strachu,
kterym celi pfibuzni osob s infaustni diagnézou. Jsou to strach z nejistoty, utrpeni, ztraty a
selhani (Student et al., 2006). Ten uvedl, Zze ke zmirnéni téchto strachii pomohou pievazné
dostatecné informace o budoucim vyvoji zdravotniho stavu a ujisténi ptibuznych pracovniky,

ze se jejich blizkému dostava potfebné péce.

Dotazované zeny uvedly, Ze osoba, o kterou peCovaly, pfijala socialni oporu z jejich strany
prevazné kladné. Coz koresponduje s poznatky o anticipované socialni opofte, které se vénuje
kapitola ¢. 1. Pokud se jedna o ocekévanou, tedy anticipovanou socidlni oporu, predpoklada
se pozitivni vliv na psychiku a celkové zdravi piijemce socidlni opory. Zejména
participantka €. 4 vypovédéla o vielém pfijeti opory jejiho otce: ,, On to prijal uplné viele.
Protoze viastné jeho rozhodnuti se lécit, nelécit zaviselo na tom, jestli ja reknu, Ze ho vezmu

domit z nemocnice. (...) byla to Silena uleva.*

Skrze vazby s druhymi osobami je jedinci dostupna socialni opora. V tomto smyslu hovofime
0 tzv. socialni siti. Socialni sit’ je soubor lidi kolem dané osoby, od kterych muze oCekavat
pomoc V piipad€ nouze. Nejcastéjsi socialni siti byva rodina, ¢i ptratelé¢ (Kfivohlavy, 2001). U
zadné z dotazovanych Zen nebyla zjisténa chybéjici nebo nedostatena socidlni sit’. Nejcastéji

tvofi socialni sit’ rodina a blizci ptatelé. Rodina je zaroven primarnim zdrojem pomoci,
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podpory a bezpodminecného pftijeti. Participantka ¢. 3 uvedla, Ze jeji socialni sit’ tvorila
prevazné rodina: ,, Hlavni uloha byla na mné a na sestre. A potom samoziejmé nase déti, které
se snazily ji navstéevovat. Jak doma, tak v hospici, neméli problém se s babickou pobavit. *
Stejné tak participantce ¢. 2 pomahal s pé¢i o manzela jeji bratr a pozd¢€ji rodinny znamy:
,, Tak urcité bracha. To bylo vysvobozeni pro ného, pro nas taky. A potom, tésné predtim nez
manzel odesel, jsme nasli takového fajn kluka. (...) Takze on pomohl. A ne jenom tak, ale i

¢

psychicky, protoze on sem dosel plnej elanu.(...) Urcité ta jeho pomoc byla obrovskad. "

Dalsi soucasti socialni sité byli odbornici, pfevazné z mobilniho i kamenného hospice.
V mnoha vypovédich zazn€lo, Ze jim pracovnici hospice pomohli jak spéci, tak
s poskytnutim potiebnych informaci. Participantka €. 4: My jsme teda poprosili, aby
veSkerou péci prevzal Ondrasek a dojizdeél tady. Protoze jsme méli, jak jsem Fikala, na né
dobré recenze a opravdu jsme udélali dobre. (...) nam rekli, jak mame postupovat. Naucili

‘

mé, jak mam prebalovat. Co mam pouzivat na jeho hygienu. "

Participantka ¢. 5: |, Podarilo se mi pres obvodika zajistit ze zakonu potrebnou péci
zdravotnich sester. Jinak cas od casu davam inzerat na asistenci na hlidani k manzelovi, které
Si proskolim sama. Dochdzi K nam sestra, kterd chodi dvakrat tydné zkontrolovat a previzat

PEG, epicystomii, tracheotomii. *

»Jak je poskytovana socidlni opora ze strany manzeli/partneri a pribuznych osob pri
stanoveni infaustni diagnézy?“ Jak uz vyse zaznélo, ¢asto poskytovanou formou opory je
emocionalni a instrumentalni. Instrumentalni opora zahrnuje konkrétni poskytnuti pomoci,
praktické ¢i materidlni, napf. finan¢ni vypomoc, pomoc pii zajisténi neodkladnych véci. U
této opory je inicidtorem jeji poskytovatel (Kiivohlavy, 2001). V ptipadé jednotlivych
dotazovanych zen se jednalo o doprovod k Iékati, zajiSténi ndkupu nebo pomoc s tklidem
V domacnosti. V pozdéj$im stadiu onemocnéni pomahaly také s hygienou. Emociondlni opora
je definovéna jako naslouchani a sdélovani blizkosti a souciténi empatickou formou.
Dotazované Zeny vypovédély, ze si zacaly vice vazit spolecného Casu, Casto své blizké
navstévovaly a povidali si. Kfivohlavy (2001) popisuje informacni oporu jako poskytovani
informaci, které by mohly pfijemci v jeho situaci pomoci. Buzgova (2015) zjistila, ze tato
opora je podle rodinnych ptislusnikli nejméné naplnénou. Z naseho vyzkumu vyplyva, Ze
nejvice potfebnych a ptinosnych informaci se pecujici dozveédeli od odbornikd z hospice nebo
rodinného centra. Jedna z dotazovanych Zen K ziskani informaci vyuzila zdroje na internetu.

Lékati byli rovnéz zdrojem informaci, ale ti ve vét§in¢ piipadech komunikovali pfimo
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s nemocnym. Jako problematicky druh opory se jevi hodnotici. Dotazované zeny vypovédély,
ze si nebyly jisté, zda jej podporuji dostatecné a spiSe nez slova vyuzivali neverbalni zpisob
opory, napiiklad ¢astéjs$i objeti maminky, jak fekla jedna z Zen. V téchto ptipadech nejistoty
je vhodné, aby nastoupili odbornici a pecujicim vysvétlili, co mohou ud¢lat a jak nejlépe byt
nemocnému oporou. Zmirni tak jejich obavy z toho, Ze by néco délali Spatné. O tom ostatné
piSeme v kapitole ¢. 3, kde ve fazich umirani popisujeme, jak se maji pfibuzni chovat a jak

jim mohou pomoci odbornici.
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7. Zavér

Predkladana diplomova prace se zamétila na socialni oporu ze strany partnert a pribuznych
osob, u kterych byla stanovena infaustni diagnéza. Cilem prace bylo zjistit, jak poskytuji
socidlni oporu partneii a pribuzné osoby svym blizkym, u kterych byla stanovena infaustni
diagnoza. V prvni kapitole jsme objasnili to, co to socialni opora je a jaké jsou jeji druhy. Ve
vyzkumné ¢asti jsme nasledné s témito druhy pracovali v rdmci zkoumani toho, jaké z téchto
forem jsou nejcastéji poskytovany. Abychom se drzeli jednotné definice v celé této praci,
zvolili jsme definici socidlni opory od Kiivohlavého (2001). Uvedeny jsou negativni
disledky, ke kterym muze dojit vlivem nevhodné poskytované socidlni opory. V dalSich
kapitolach prace se vénujeme prevazné rodin€ v kontextu socialni opory, jakym zptisobem se
meéni role v roding, v piipadé, Ze jeden ze ¢lend onemocni vaznou diagnézou. Zahrnuty zde
byly i faze dle Kiibler Rossové, protoZe rodina prochazi stejnymi fazemi, jako nemocny, od
chvile, kdy se o diagnéze dozvi. Pomize to tak lépe porozumét tomu, co prozivaji jak
pribuzni, tak samotny nemocny a zaroven zvolit vhodnou pomoc podle toho, v jaké fazi se
zrovna nachazi. V kapitole €. 4 objasiiujeme, jaky dopad ma nemoc na zivot ¢loveéka. Nemtize
jiz vykonavat ¢innosti, které do té doby délal, omezuje kontakt s rodinou a prateli. Méni se
jeho okruh socialnich kontaktl z kolegll v praci, pfatel na ty, které potkava v nemocnici.
V tuto chvili je mu jeho nejbliZ8i rodina hlavnim zdrojem opory. V této praci rovnéZ uvadime,
co je to infaustni diagndza, abychom Iépe porozuméli tomu, ¢emu se tato prace vénuje.
V posledni kapitole jsme se vénovali spiritualit¢ osob s infaustni diagndzou, zejména proto,
abychom poukazali na dilezitost této dimenze, jako jedné z dimenzi poteb ¢loveéka kam patfi,

kromé spiritualni, rovnéz potieby bio-psycho-socialni.

Ve vyzkumné ¢éasti se pomoci kvalitativniho vyzkumu snazime zjistit, jak je poskytovana
socialni opora. K tomuto vyuzivame techniku polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovor byl
proveden se Sesti participantkami, které se staraly o svého manzela, matku, otce ¢i jinou
pfibuznou osobu, u které byla stanovena infaustni diagnéza. Vysledky byly analyzovany
pomoci otevien¢ho kdédovani. Vysledky byly nasledné shrnuty v diskuzi, kde jsou zaroven

propojovany s teoretickymi poznatky z této prace.

Tato diplomova prace by mohla byt pfinosem Vv objasnéni toho, jak je poskytovana socialni
opora partnery ¢i piibuznymi osobami. Osvétlenim toho, s jakymi problémy se poskytovatelé
opory setkavaji. Vysledky mohou piispét K lepSimu porozuméni socialni opory mezi partnery
a ptibuznymi osobami s infaustni diagnézou. RovnéZ k lepSimu zacileni pomoci pracovnika

pomahajicich profesi.
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Priloha ¢.1: Informovany souhlas

Informovany souhlas pro rozhovor

Vypracovala: Be. Lucie OlSinova
Vézena pani, vazeny pane,

Jsem studentkou Cyrilometodéjské teologické fakulty Univerzity Palackého a v soucasné
dob¢ zpracovavam vyzkum v ramci své diplomové prace na téma ,,Socidlni podpora partnerti
a ptibuznych osob pii stanoveni infaustni diagn6zy*

Hlavnim cilem vyzkumu je:

Jak je poskytovdna socidlni podpora ze strany partnerit a piibuznych p¥i stanoveni
infaustni diagnozy?

V této souvislosti se na Vas obracim s prosbou o rozhovor. Pfedpokladdm, ze Vase nazory a
zkuSenosti ptispé€ji k feSeni problému, kterych se vyzkum tykd. Na VaSe doplnujici otdzky,
souvisejici vyzkumem Vam pied provedenim rozhovoru rada odpovim.

Predpokladana délka rozhovoru: 2h

Rozhovor neni zatizen zddnym rizikem. Pokud by Vam vSak nékterad otdzka byla nepiijemna,
nemusite na ni odpovédét. Mate také pravo, kdykoliv rozhovor pferusit a i bez uvedeni
diivodli v ném nepokracovat.

Ujistuji Vés, ze rozhovor je divérny. Rozhovor bude nahrdvan, aby Vase informace, kterd
vV ném zazni, mohly byt odborné zpracovany. Vase identita bude zndma jen mé&, jako feSitelce
vyzkumu, v souladu se zakonem o ochran¢ dat (kazdy rozhovor bude zpracovan pod
unikdtnim kodem). Vysledky celého vyzkumu budou pouzity vyhradné pro tucely mé
diplomov¢ prace, a pouze v anonymni podobg.

Aby bylo mozné kvalifikované zpracovat vSechny informace, které mi sdélite, prosim, abyste
k takovému zpracovani udé¢lil/ udélila sviij dobrovolny souhlas.

Dékuji.
Stvrzuji svym podpisem, Ze jsem byl/a ustné informovan/a o cilech vyzkumu.

Také jsem mél/a moznost ptat se na vSechno, co mé v souvislosti S pfipravovanym
rozhovorem zajimalo.

Podpis fesitelky vyzkumu Podpis participanta/ky
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