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Abstrakt v CJ:

Prehledova bakalafska prace se zabyva problematikou zatéze rodinného pecovatele
béhem paliativni pé€e. Cilem prace bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky o
zatézi peCovatele v paliativni péci. Prace ma dva dilCi cile. Prvni cil sumarizuje aktualni
dohledané poznatky o dopadech a faktorech péfe o umirajiciho na rodinného
pecovatele. Dopady mohou byt financni krize, s ni spojena socialni izolace, €i unava,
stres a deprese ze zhorSujiciho se stavu pacienta. Tyto dopady ovliviuje mnoho
faktord. A to jak vék, pohlavi, tak napfiklad nedostatek informaci. Druhy cil sumarizuje
aktualni dohledné poznatky o intervencich na podporu a redukci zatéze rodinného
peCovatele v paliativni péci. Jako ucinné komponenty byly dohledany psychoedukace,
prakticka podpora pfi péci, hodnoceni potfeb a vzajemna podpora. Implementaci
téchto oSetfovatelskych intervenci doSlo ke snizeni stresu peCovatele a zvySeni
podpory rodinnymi pfislusniky. Mély také pozitivni vliv na pfipravenost na péci,

kompetence, odmény a zatéz pecCovatele. Tato bakalarska prace poukazuje na



potfebu zaméfit se vice na rodinné pecCovatele v péc€i o umirajiciho a provadét
vyzkumné studie v této oblasti. Je také potfeba vyvijet a implementovat vhodné
oSetfovatelské intervence, které mohou redukovat zatéz peCovatele, zlepSovat kvalitu

jeho Zivota, €i pfipravit je na roli peCovatele.

Abstrakt v AJ:

The bachelor thesis deals with the problems of burden that is being put on a family
caregiver during the palliative care. The goal of this thesis is to summarize currently
found out information about family caregiver burden in palliative care. The thesis has
two partial goals. First goal summarizes currently found out information about
consequences and factors that palliative care has on a family caregiver. Results can
be for example financial crisis in correlation with social isolation, tiredness, stress and
depression from deterioration of the patient's health. These consequences are
influenced by a lot of factors, such as age, gender or lack of information. Second goal
summarizes currently found out information about interventions which support and
reduce burden on a family caregiver in palliative care. As effective components were
searched psychoeducation, practice support in caregiving, needs assessment and
peer support. Implementating nursing interventions reduced caregiver distress and
increased support of family members. They had positive effects for preparedness for
caregiving, competence, rewards and caregiver burden too. This thesis refers to the
need to focus more on a family caregiver in palliative care and conducting a research
studies in this area. There is need for developing and implementating nursing
intervention, which can reduce caregiver burden, enhance quality of caregiver’s life or

prepare for caregiver's role.
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uvoD

Cilem paliativni péce je udrzovat kvalitu zZivota nejen u pacientu, ale také u jejich
pecujicich. Rodinni pecovatelé hraji pfi poskytovani paliativni péce dulezitou roli.
VétSina pacientu si totiz preje byt v terminalnim stadiu oSetfovana doma. PeCovatelé
se vSak museji potykat s pozadavky na péci ze strany pacientl a zaroven fesit potfeby
vlastniho zdravi, rodiny a finan¢ni situace. Rodinni peCovatelé poskytuji pacientiim
praktickou pomoc, osobni péci, psychickou podporu a jsou zodpovédni za pfimou
o$etfovatelskou pééi. Ukoly pecovatele ovliviiuji jak fyzicky, emo&né&, tak socialné.
Casto trpi depresi, Uzkosti, Unavou, strachem a museji se vyrovnat se ztratou
pribuzného (Krug et al., 2016, s. 2).

Paliativni a onkologické vSeobecné sestry jsou dulezité nejen pro pacienta, ale jsou
také zdrojem podpory pro rodinné pfislusniky. Vzhledem k tomu, jak je péC€e o pacienta
v paliativni péci slozita, je nutna implementace vhodnych oSetfovatelskych intervenci
za ucelem uleh€eni nové role, napfiklad skupinova sezeni. Zasadni potfebou je
pFipravit rodinné pecovatele na slozitou roli, které Celi a zaméfit se na mozné zpUsoby,
jak lze zmirnit zatéz pecovatele (Petursdottir et al., 2019, s. 3019). Velmi ucinnou
oSetrovatelskou intervenci se jevi psychoedukace, jez se da poskytovat skupinove,
individualné, brozZurou, €i ustné.

Cilem bakalarské prace je sumarizace dohledanych poznatki o zatézi rodinného

peCovatele v paliativni péci. Cil prace je specifikovan ve dvou dil€ich cilech:

1) Sumarizace aktualnich dohledanych poznatkii o dopadech a faktorech péce o
umirajiciho na rodinného pecCovatele.
2) Sumarizace aktualnich dohledanych poznatki o intervencich na podporu a

redukci zatéze rodinného pecovatele v paliativni péci.

Jako vstupni literatura byly prostudovany nasledujici publikace:

KURUCOVA, Radka. ZatéZ pecovatele: posuzovani, diagnostika, intervence a
prevence v péci o nevylécitelné nemocné. Praha: Grada Publishing, 2016. Sestra
(Grada). ISBN 978-80-247-5707-0.



KUPKA, Martin. Psychosocialni aspekty paliativni péce. Praha: Grada, 2014. Psyché
(Grada). ISBN 978-80-247-4650-0.

STIBOROVA, Denisa a Jifi FREI. Paliativni péée a umirani v domacim prostfedi.
Sedlec-Prcice: Stiborova Denisa, 2018. ISBN 978-80-270-3719-3.

BUZGOVA, Radka. Paliativni pé&e ve zdravotnickych zafizenich: potfeby, hodnoceni,
kvalita Zivota. Praha: Grada, 2015. Sestra (Grada). ISBN 978-80-247-5402-4.

BUZGOVA, Radka. Paliativni a hospicova péée: studijni opora. Ostrava: Ostravska
univerzita v Ostravé, 2012. ISBN 978-80-7464-208-1



1 POPIS RESERSNIi CINNOSTI

V nasledujicim textu bude popsana reSerSni strategie na zakladé které dosSlo

k vyhledani validnich zdroju pro tvorbu této bakalarské prace.

ALGORITMUS RESERSNi CINNOSTI

U
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Klitova slova v CJ: paliativni péde, zatéz, rodinny pedovatel, terminalni péce,

pécCe na konci zivota, oSetfovatelské intervence, vSeobecna sestra.

Klicova slova v AJ: palliative care, burden, family caregiver, terminal care, end of

life care, nursing interventions, general nurse

Jazyk: €estina, slovenstina, angli¢tina.
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SUMARIZACE VYUZITYCH DATABAZi A DOHLEDANYCH
DOKUMENTU

EBSCO 8 ¢lanku
GOOGLE scholar 5 ¢élanku
Science Direct 4 Clanky

PubMed 2 Clanky

SUMARIZACE DOHLEDANYCH PERIODIK A DOKUMENTU

American Journal of Hospice and Palliative Medicine 1 ¢lanek

BMC Palliative Care 3 clanky
Clin Invest Med 1 Clanek
Current Opinion in Supportive and Palliative care 1 ¢lanek
European Journal of Oncology Nursing 1 ¢lanek
International Journal of Nursing Studies 1 ¢lanek
Journal of Advanced Nursing 1 ¢lanek
Journal of Palliative Medicine 1 ¢lanek
Nursing forum 1 ¢lanek
Palliative Medicine 1 ¢lanek
PLOS ONE 1 ¢lanek
Profese Online 1 ¢lanek
Psycho-Oncology 3 ¢lanky
Supportive Care in Cancer 2 ¢lanky

U

Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo
pouzito 19 dohledanych ¢&lanku a 1
knizni publikace.




2 DOPADY A FAKTORY PECE O UMIRAJICIHO NA
RODINNEHO PECOVATELE

Autofi Veloso et al (2016, s. 3) definuji peCovatelskou zatéz jako bfemeno
zahrnuijici soubor fyzickych, duSevnich a socialné-ekonomickych problému. Tém musi
pecovatelé Celit, ovliviuji jak jejich volnoCasové aktivity, tak socialni kontakty, intimitu,
pratelstvi, svobodu, emoc¢ni rovnovahu a zranitelnost z pohledu zdravi. Jelikoz je zatéz
pecovatelu multifaktorialni, zahrnuje socialni izolaci, pretizeni z ¢innosti doma i venku
a zménu chovani rodinnych prislusniku, ktefi zajisStuji péci. Maji pocit, Ze jsou vylucné
odpoveédni za svou rodinu, maiji rizné finan¢ni potize a s tim souvisi ztrata zaméstnani.
Choi et al. (2019, s. 280, 287) uvadéji, ze zatéz je charakterizovana jako vnimani
fyzickych pfiznakd, psychického utrpeni, naruSeni socialnich vztahl, duchovniho
utrpeni a finanéni krize. Tyto problémy vznikaji z pozadavki na péci, Ci
z peCovatelskych ukoll. Bfemeno pecovatele narusuje jeho kazdodenni zivot, zvySuje
miru nejistoty a zahrnuje pfetizeni roli béhem paliativni péce. Pokud se tato zatéz
nefesi, muze se u peCovatele vyskytnout psychiatrické onemocnéni a zhorsi se jak
jeho fyzické zdravi, tak kvalita Zivota. Doba hospitalizace umirajicich pacientl se stale
shizuje a rodiny Casto nedostavaji dostateCnou finan¢ni podporu, aby si mohli dovolit
sluzby agentur domaci péce. Celkova vaha péce tedy Casto zlstava na rodinnych
prisluSnicich. Autofi Oechsle et al. (2019, s. 1) uvedli, Ze rodinni peCovatelé v paliativni
péci maji vyznamny dopad na blahobyt a kvalitu zivota pacientu. Zaroven jsou vSak
ovliviiovani nejen nemoci pacienta, o kterého pecuji, ale také vliastnimi potfebami a
pretizenim.

Vyzkumné studie vénujici se této problematice prokazuji, ze rodinni pecCovatele
pocituji duSevni, socialni, fyzickou a ekonomickou zatéz. Stajdubar (2013, s. 122)
uvedl, Ze je u pecCovatell bézna vysoka uroven psychické uzkosti. V Quebecu zazilo
41-62 % rodinnych pecovatell poskytujicich paliativni péci ve srovnani s 19 % celkové
populace vysokou miru psychické tisné. Procento se zvySovalo s klesajicim
zdravotnim stavem pacienta a s ubytkem jeho sobéstacnosti. Autofi Leroy et al. (2016,
s. 1278) udavaji, ze role pecovatele v rodiné ma dusledky na zivot peCovatele, jeho
fyzické a duSevni zdravi, jakozto i na manzelské a rodinné vztahy. Zatéz pecCovatele
popisuji jako urcitou formu Uzkosti, ktera nejen ovliviiuje zdravi pecCovatele, ale

zaroven také snizuje kvalitu péce, kterou muze pecovatel pacientovi nabidnout. Déje
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se to zejména proto, ze zatéz zhorSuje vnimani symptom( nemoci pacienta

peCovatelem a také zkuSenosti, kterych pecCovatel nabyde.

U rodinného pecovatele mluvime o takzvaném primarnim pecCovateli. Ten na sebe
toto bfemeno pécCe bere Casto proto, ze si mysli, Ze se to u néj predpoklada a citi
jakousi moralni povinnost vuci osobé, o kterou pecuje. Rodinny pecCovatel pfijima
s péCi o rodinného pfislusnika v terminalnim stadiu vice roli. Podporuje blahobyt
pacienta, plni jeho rizna pfani, ale zaroven je také zodpovédny za kontinuitu péce a
v neposledni fadé se stava ucCastnikem zdravotnického tymu. UCi se, jak peCovat o
pacienta, jak minimalizovat jeho utrpeni, ale i to své. Podpora zdravotnickym tymem
je pro pecovatele velmi dulezita, jelikoz bylo zjisténo, Zze pecCovatelé, ktefi nebyli
podporovani zdravotnickymi profesionaly Casto ztraceli kontrolu nad situaci, coz
vnimaji jako negativni zkusenost. Velmi slozitou situaci je pro peCovatele také to, ze
prebiraji roli toho, kdo rozhoduje za umirajiciho pacienta o jeho zivoté. To v ném
vyvolava uzkost a pocit povinnosti. PéCe ma také emocni dopady, které u peCovatele
vyvolavaji krizi a ohrozuji jeho osobni stabilitu. V téchto pfipadech se péce stava
stresem a jeji negativni dopad muze pretizit peCovatele v péci o rodinného prislusnika
v terminalnim stadiu nemoci. Nasledné se pfidavaji rizné problémy, a to jak fyzické
(napf. unava, zdravotni problémy), duSevni (napf. strach, deprese), socialni (napf.
naruseneé vztahy v rodiné) a ekonomické (napf. pocit bezmoci, financni tisen) (Veloso
et al., 2016, s. 2-4).

Pfezkumy nakladd na neformalni péci prokazaly, ze vydaje na neformaini péci
mohou byt stejné tak vysoké jako hodnota pro formalni poskytovani péce. Gardiner et
al. (2014, s. 375-378, 387-389) proto provedli vyzkumnou studii jejimz cilem bylo zjistit
finan¢ni naklady na péci o rodinného pfislusnika v paliativni péci a dopad financnich
nakladl na rodinné pfislusniky pecujici o pacienta v paliativni péci. Finan¢ni naklady
byly definovany jako veSkeré naklady hrazené rodinnymi pecovateli pacientd
v paliativni péci v dusledku pec€ovatelskych povinnosti. Naklady jsou pfimé, mezi né
patfi napfiklad naklady na Iéky. Dale to jsou naklady, které mohou vzniknout, napfiklad
ztrata vydélku. Metodou vyzkumu byl systematicky pfehled, studie byly vyhledavany
v sedmi elektronickych databazich. Podminky pro zahrnuti do systematického review
splnilo 21 odbornych &lanka. Bylo zjisténo, Ze vétSina pelovatelu se vzdala prace,
vyuzila ro¢ni dovolenou nebo nemocenskou, Ci si zkratili pracovni dobu. Bylo zjisténo,

Ze finan¢ni naklady v paliativni péci o rodinného pfislusnika jsou znacné a mohou mit
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za nasledek vicerozmérné zatizeni pecovateli. Rozsah finanéni zatéze
zprostfedkovava vice faktorl. Naklady autofi rozdélili do tfi oblasti. Prvnimi jsou
naklady spojené s praci. Ty souviseji se zménami v zaméstnani pecovatele. Dale
vydaje mimo kapsu, kam patfi pfimé vydaje penéz pelovateli a naklady na Cas
peCovatele, které popisuji naklady souvisejici s Casovou investici vyzadovanou
pecCovateli. PéCe o umirajiciho ¢lena rodiny vyzadovala Casto velké Zivotni zmény, jako
napfiklad stéhovani, odkladani vzdélavani, €i odkladani zdravotni péce o ostatni Cleny
rodiny. Pfi zkoumani stresového modelu souvisejiciho s péCi o umirajiciho pacienta
byly finan¢ni problémy identifikovany jako sekundarni stresor modelu. Sekundarni
stresor je takovy, ktery prameni z pécCe jiného aspektu Zivota, ale nezahrnuje pfimo
poskytovani péce. Obavy peCovatell a to, jaka bude financni situace po smrti pacienta
se lisila dle véku pecovatele. VyS$Si vék zlepSoval ochranu pied ztratou rodinnych uspor
az do 65 let, kdy se to vyrovnalo. StarSi lidé méli nejvétsi starosti se ztratou diichodu
pacienta po jeho smrti a s vyrovnanim se s naklady na peCovatelské domy. Méli vSak
mensi obavy ze ztrat pfijmu, jelikoz obvykle sami odeSli do duchodu. Miadsi
peCovatelé méli problém se ztratou zaméstnani, zvySenim nakladid na péci o déti a
obtizemi prace na plny uvazek pfi paliativni péci o rodinného pfislusnika. Zavérem
autofi uvadi, ze toto prfezkoumani zjistilo znacnou mezeru v dukazni zakladné
z hlediska ekonomickych dopadl poskytovani péce a podpory rodinnému pfislusnikovi
v ramci paliativni pécCe. Je nutné provést vyzkum, ktery tuto mezeru vyfesi, protoze
cilem fady rozvinutych zemi je presunout poskytovani péce z nemocnice do

komunitniho prostredi.

Rodiny v pécCi o pfibuzné s terminalnim onemocnénim povazuji za jedny
Nastavajici zmény kazdodenniho Zivota, ze zab&hnutého Zivota se pfizpUsobit aktualni
situaci a vytvarejici se konflikty v rodiné. Ty souvisi se zménou roli v rodiné, kdy se
pferozdéluji role mezi rodinnymi pfisludniky, vznikaji konflikty z neoCekavané
zodpovédnosti a zmény spolecenskych roli. Tim se zvySuje jak psychicka, tak fyzicka
zatéz. yzkumna studie provedena autorkou Serfelovou (2011, s. 29-31) méla za cil
prostfednictvim validnich, reliabilnich méficich nastroji (Caregiver Strain Index,
Caregiver Quality od Life Index — Cancer, FAMCARE) zjistit mimo jiné zavislost pohlavi
vzhledem k zatézi peCovatele v paliativni péci. Z vysledkd vyplynulo, Ze nejvétsi

rozdily mezi zenami a muzi se projevily v oblasti emocionalni a fyzické. Zeny zde
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pocitovaly vySSi zatéz nez muzi. Autorka uvadi, Ze rozdily v oblasti fyzické zatéze by
mohly souviset s pferozdélovanim uloh v rodiné, zménami roli mezi rodinnymi
pFislugniky, zmé&nami v chodu domacnosti a v zab&hnutém zptisobu Zivota. Zeny dle
autorky Castéji realizuji komplexni péci o pacienta, ktera zahrnuje vSechny aktivity od
osobni hygieny az po prace v domacnosti. Z hlediska emocionalni oblasti jde zejména

o to, ze zeny Castéji vnimaji situaci jako nefesitelnou.

Autofi Choi et al. (2019, s. 281-285) provedli vyzkumnou studii jejimz cilem byla
syntéza koncepce zatéze pecovatell v paliativni péci, zjisténi dopadu pro pecCovatele
a podpurné systémy pro pecovatele. Metodou vyzkumu bylo integrované review. Byla
provedena analyza vyzkumnych studii z databazi PubMed, CINAHL, Embase a
Psyclnfo. Nakonec bylo vybrano 66 vhodnych zdroju z let 1998-2019 a nasledné byl
sestaven koncept osmi atributl. Bylo zjiSténo, Zze vétSina pecCovatell trpi unavou,
slabosti, ubytkem na vaze, bolesti zad, hlavy, nespavosti a nechutenstvim. 80 %
peCovatelu uvadi Spatné spankové vzorce, které souvisi s Urovni Unavy pecovatell
v kazdodennim zivoté. DalSim problémem je psychicky stres. VétSina pecovatell trpi
depresivnimi pfiznaky, k t¢m dochazi zejména pfi zhorSeni stavu pacienta. PeCovatelé
ztraci pfilezitosti k udrzeni svych socialnich vztahl s ostatnimi vlivem omezeni
volného Casu a zdroji. Bylo zjisténo, ze zmény v socialnich aktivitach a socialnich
sitich jsou hlavnimi zdroji tisné mezi peCovateli. NaruSené socialni vztahy maji
negativni dopad na psychickou stabilitu peCovatelld. DuSevni uzkost, jez je dalSim
atributem, souvisi s narusenim spirituality. Dale je zde jiz dfive zminéna finanéni krize,
ktera je spojena s opusténim zaméstnani, zvySenymi naroky na péci a pretrvava i po
smrti pacienta. Z hlediska zatéze v roli peCovatele se dostava do konfliktu zejména
s peCovatelskou zatézi méni denni rezim peCovatele. Ten ma problém s udrzovanim
osobniho ¢asu a mlze se u ngj zvysit nemocnost z ddvodu snizeni subjektivniho blaha
a vnimaného fyzického a duSevniho zdravi. NaruSeni kazdodenniho Zivota a role
peCovatele jsou ve vzajemném vztahu s nejistotou. Dopady péce uUzce souvisi
s faktory pée o umirajiciho, které mohou ovliviiovat zatéz a miru zatéZze na
pecovatele kladenou. Proto se nasledujici ¢ast textu bude vénovat témto faktorim
péCe. U pecCovatelu, ktefi se starali o rodinné pfisluSniky s onkologickym
onemocnénim v terminalnim stadiu byly zjiStény faktory, které souviseji s vysokou

zatézi peCovatelu. Patfily mezi né mladi peCovatelé, faktorem zatéze byl tedy vék. Dale
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omezeni kazdodennich Cinnosti, deprese peCovatele a nedostateéné zapojeni se do
péde od ostatnich &lent rodiny, coZ souvisi se $patnymi rodinnymi vztahy. Spatna
komunikace mezi peCovatelem a pacientem je taktéz faktorem zatéze. V Koreji, stejné
jako v Cin&, &i Japonsku je pé&e o nemocné éleny rodiny povinnosti, ktera vychazi ze
synovské zboznosti z Konfucianské kultury. Z odborné literatury vyplyva, ze zatimco
bélossti peCovatelé hlasili synovskou naklonnost jako hlavni motivaci k péci, tak
korejsti peCovatelé hlasili synovskou povinnost jako hlavni motivaci k péci o rodinného
prislusnika v terminalnim stadiu nemoci. Faktory souvisejici se zatézi peCovatele se
mohou liSit mezi zapadnimi a korejskymi peCovateli. Ti hledaji i pomoc pfi péci spiSe
mezi rodinnymi pfislusniky oproti bélosstim Ameri¢anum, ktefi tuto podporu hledaji

spiSe formalné, od vlady, €i jinych socialnich sluzeb (Yoon et al., 2014, 1243).

Autofi Yoon et al. (2014, s. 1243-1247) provedli vyzkumnou studii, jejimz cilem bylo
identifikovat faktory spojené s vysokou zatézi rodinnych pecovatell v paliativni péci u
pacientl s onkologickym onemocnénim v Koreji. Metodou byla prifezova studie a data
byla ziskavana pomoci méficiho nastroje. 64 rodinnych pecCovateld, jejichz umirajici
pacienti byli pfijati na jednotku hospicové paliativni péce v Jizni Koreji. K identifikaci
zatéze pecovatelu byl pouzit méfici nastroj Caregiver Reaction Assesment Scale (dale
jen CRA). Z vysledku vyplyva, ze primérna doba stravena poskytovanim péce za den
byla 14,93 £ 9,18 h. Pocet navstév ostatnich ¢lenl rodiny za tyden byl 3,80 + 2,52.
70,3 % pacientl bylo ve Spatném stavu, mésicni pfijem 50 % pecovatelu €inil 2 000
000 KRW (cca 1 900 USD) ¢i méné. Faktory ovliviiujici péci byly rozdéleny na
modifikovatelné a nemodifikovatelné. K modifikovatelnym byl zahrnut ¢as straveny
poskytovanim péce za den, poCet navstév ostatnich rodinnych pfislusniku za tyden,
fungovani rodiny, sebeucta a pozitivni subskala (Skala zahrnujici sedm polozek, které
hodnoti sebevédomi, které je zalozené na péci). Nemodifikovatelnymi faktory jsou
sociodemografické a pelovatelské charakteristiky subjektl. Analyza vztahl mezi
sociodemografickymi a pecovatelskymi charakteristikami rodinnych pecovatelll
odhalila vysSi zatéz v preruSenych planech, patfily tam faktory jako nesezdany
peCovatel, Ci ztrata zaméstnani kvali pecovatelstvi. DalSi faktory spojené
s nedostate¢nou podporou rodiny byly del§i doba péce, ¢ méné navstév ostatnich
¢lenu rodiny. Faktory spojené s rozvojem zdravotnich problému byly stafi, ¢i nizka
sebeucta a mezi faktory spojené s finanénimi problémy patfily nizky stav vzdélani, i
nizky meésicni prijem. Z hlediska analyzy vztahl mezi charakteristikami pacientd a
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zatézi peCovatele byly faktory zatéze z dlvodu Spatného stavu pacienta vy$Si v oblasti
preruSeni plant pecovatele. Pacienti muzského pohlavi byli spojovani s vice
peCovatelskymi problémy. Zavérem autofi uvadi, Ze studie identifikovala
modifikovatelné faktory zatéze pecCovatele v paliativni péci, jez Ize uplatnit k vymezeni
intervencCnich strategii. Vyvoj a uplathovani takovychto intervencnich strategii pro
zmirnéni faktortl spojenych s vysokou zatézi peCovatell v paliativni péci je dulezité pro

zlepSeni kvality Zivota jak pacientd, tak jejich peCovatelu.

Autofi Guerriere et al. (2016, s. 428-436) provedli vyzkumnou studii s cilem
identifikovat sociodemografické, klinické, ekonomické faktory a vyuzivani
zdravotnickych sluzeb méfené v riznych bodech trajektorie paliativni péce, které
zapriCinuji téZzkou zatéz pecovatele. Byl pouZit design dlouhodobé, prospektivni
kohortové studie pro ur€eni vztahu mezi nezavislymi proménnymi a zatézi peCovatell
v pravidelnych &asovych intervalech. Ug&astnici studie byli vybrani ze dvou
specializovanych programu paliativni péCe zalozenych na domaci péci. Data byla
ziskavana pomoci telefonatu provadénych dvakrat za tyden od pfijeti ke studii do smrti
pacienta, dale z databazi paliativni péCe a databazi agentur domaci péce. Do studie
se zapojilo 372 pec€ovatell a bylo provedeno 1940 rozhovoru. Vétsina pecovatelu byla
budto manzelkou, ¢ potomkem pacienta. Méné, nez tfetina z nich uvedla, Ze ma
stfedoSkolské, Ci nizSi vzdélani. Vice nez polovina z peCovatell uvedla, ze pfi péci o
rodinného pfislusnika nechodila do zaméstnani. Vysledky viceuroviiového modelu
byly seskupeny dle typu proménné na Casové promeénlivé a asové stabilni kovariaty.
Mésicni naklady na péci o rodinu a mési¢ni naklady na podpurného pracovnika byly
vyhodnoceny jako casové proménlivé kovariady a byly spojeny s vysSi zatézi
pecovatelu, pfiéemz naklady na podplrného pracovnika byly jednim z nejsilngjSich
prediktort. Dale bylo zjisténo, ze navstévy pohotovostniho oddéleni a PPS (Palliative
Performance Scale-méfFici nastroj, ktery pfifrazuje urovné funkéniho vykonu na zakladé
hodnoceni pecovatelem) neustale zvysuji zatéZz v daném okamziku. Pokud byl u
pacienta naméren nizSi funkéni stav, vyskytla se u pecCovatele vysSi zatéz. Tento
méfFici nastroj byl vyhodnocen jako jeden z nejsilngjSich prediktorl zatéze. Naopak
vyuziti sluzeb hospice bylo vyhodnoceno jako snizujici zatéz. Se zatézi pecCovatelé
byly spojovany tfi Casové stabilni kovariaty: pohlavi peCovatelll, vzdélani pacientl a
vzdélani peCovatell. Pohlavi peCovatele nebylo na zacatku péce prediktorem, avSak

s blizici se smrti pacienta zena jako peCovatelka méla tendenci hlasit vysSi zatéz ve
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srovnani s muzi. Bfemeno mélo tendenci byt vysSi, pokud byla Zena pecCovatelka
téhotna. Vzdélavani pecovatell i pacientd bylo kategorizovano, kdy referencni
kategorie byla stfedni Skola, €i niZSi vzdélani. PeCovatelé s postgradualnim vzdélanim
méli tendenci hlasit vySSi uroven zatéze. PeCovatelé s vySSim vzdélanim mohou
povazovat ukoly peCovatele za méné prospésné ve srovnani se svym zaméstnanim.
V tomto vysledku se vSak studie rozchazeji, je nutné provadét dalSi studie v této
oblasti. Paradoxné pecovatelé hlasili menSi zatéz, pokud pecovali o pacienty
S postgradualnim vzdélanim. Zaroven autofi uvadi, Ze design studie umoznil
identifikaci C¢asové proménnych i stabilnich proménnych a jejich vztah k zatézi
pecCovatele. Nemodifikovatelné proménné mohou slouzit k identifikaci téch, ktefi
potfebuji dalSi podporu. ldentifikace modifikovatelnych proménnych naznacuje, ze
oSetfovatelské intervence zaméfené na zkraceni doby péce o rodinu, zlepSeni
dostupnosti podpurného pracovnika a povzbuzeni osob ohrozenych zatézi k vyuziti
hospicovych sluzeb mohou snizit zatéz rodinného pecCovatele v paliativni péci. Je vSak
tfeba vykonani dalSich vyzkumnych studii k ur€eni nejucinnéjSich strategii pfidélovani

vefejné financovanych sluzeb paliativni péci k redukci zatéze pecovatell.
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3 OSETROVATELSKE INTERVENCE K REDUKCI ZATEZE
RODINNEHO PECOVATELE V PALIATIVNI PECI

Rodinny pecovatel je jak v pozici toho, kdo poskytuje podporu, tak toho, kdo ji
vyzaduje. Role rodinného pecovatele v paliativni péCi nezahrnuje pouze praktickou
péci o pacienta, ale ma i psychologické a socialni dopady. Samotna péce, jakoZzto i
hrozici ztrata ¢lena rodiny mize vyvolavat stres. Mnoho pecovatelt se musi vypofadat
s emoc¢nim utrpenim, zatézi, stresem, strachem, uzkosti, vinou a poruchou spanku.
Bylo zjiSténo, Ze zatéz pecCovatele se stava tézkou zejména 2-3 mésice pred smrti
pacienta. PeCovatelé se mohou citit nepfipraveni na peCovatelstvi a vyZaduiji tak dalSi
podporu od zdravotnickych pracovnikl. PfestoZze vSeobecné sestry maji jedinecnou
pozici pro to poskytovat peovatellm podporu, kterou potiebuji, chybi systematicka
syntéza souCasnych znalosti o efektivité oSetfovatelskych podpulrnych intervenci

v oblasti blahobytu rodinnych pecovatell (Becqué et al., 2019, s. 29).

Pfipravenost na péci se rozumi jako vnimana pfipravenost pecovatele v oblastech
peCovatelské role. Sem patfi emocionalni oblast, prakticka podpora a Fizeni stresor(
péCe o déti. Pfipraveni peCovatelé maji pozitivnéjSi zkuSenosti a prozivaji mensi
uzkost. PFipravenost na péci mize také vyvazit negativni Ucinky souvisejici s péci
(Holm et al, 2015, s. 795). Mezi pfipravenosti peCovatele na roli a Zivotnim optimismem
byly zjistény statisticky vyznamné vztahy. Cim vy$8i je mira pfipravenosti na roli
pecujiciho o rodinného pfislusnika v paliativni péci, tim vy8Si sklon ma pecovatel
k Zivotnimu optimismu. Mira pfipravenosti peCovatele a pfijeti role zase pozitivné
koreluji se zatézi pecCovatele a mirou Zivotniho optimismu peCovatele. Lze tedy fici, ze
se tyto slozky vzajemné ovliviuji, proto je nutné pohlizet nejen na moznosti redukce
zatéze peCovatele, ale také na pfipravenost na péci, zZivotni optimismus a pfijeti role
pecCovatele. Bylo zjisténo, Ze neschopnost pfijmout roli peCovatele je vyznamnym
prediktorem zatéze, deprese a celkové snizeni kvality zivota peCovatele (Kurucova,
2016, s. 87).

Jednou z moznosti podpory pecCovatele je implementace oSetfovatelskych
intervenci. Dle autort Becqué et al. (2019, s. 28-36) jsou oSetfovatelské intervence
implementovany ve &tyfech rdznych formach, a to budto jednotlivci, peCovateli a
pacientovi zaroven, skupiné, ¢i pisemné. Autofi provedli vyzkumnou studii, jejimz cilem

bylo provést nahled do oSetfovatelskych intervenci na podporu pecovatele v paliativni
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péci. Cilem bylo také popsat zplisob implementace téchto oSetfovatelskych intervenci,
jejich komponenty a popsat jejich efekt. OSetfovatelské intervence byly definovany
jako intervence implementované rodinnym pecujicim v paliativni péci v domacim
prostfedi, které provadi vSeobecna sestra na podporu oSetfovatelskych vysledku
rodinnych pecujicich. Jako design této vyzkumné studie byl zvolen design
systematického review. Zdroje byly vyhledavany v databazich Embase, Web of
Science, Medline ovid, Cochrane Central, CINAHL a Google scholar. Zahrnuty byly
studie od ledna 2003 do prosince 2018, referujici o oSetfovatelskych intervencich
implementovanych vSeobecnou sestrou rodinnému pecCovateli v paliativni péci
v domacim prostfedi. Byly ziskavany informace o intervenénich metodach,
komponentech a oSetfovatelskych vysledcich peCovatelt. Metodicka kvalita intervenci
byla hodnocena pomoci méficiho nastroje Cohrane Risk od Bias. Do systematického
review bylo nakonec zahrnuto 9 validnich zdroji. Tfi ztéchto studii byly
randomizované kontrolované studie, jedna byla pilotni randomizovana studie, jedna
nerandomizovana studie a tfi prospektivni studie. Kazda studie pojednavala o jiné
oSetfovatelskeé intervenci, pét z nich zahrnovalo vice slozek intervenci a tfi byly tvofeny
pouze jednou slozkou. Systematickym porovnavanim byly identifikovany klicové
koncepce oSetfovatelskych intervenci. Jako nejsilnéjSi slozky intervenci byly
vyhodnoceny psychoedukace, hodnoceni potieb, prakticka podpora pfi péci a
vzajemna podpora. Nejvice oSetfovatelskych intervenci zahrnovalo psychoedukacni
komponent a byly implementovany budto individualné, pacientovi a pecujicimu
zaroven, Ci skupinové. OSetrfovatelské intervence mély pozitivni vliv na pfipravenost
na péci, kompetence, odmény a zatéz pecCovatele. Odmeény jsou povazované jako
zkuSenosti, které si peCovatel odnasi. Kdyz se ohlédne zpétné za péci, uvédomi si, ze
¢as s blizkym byl velmi potéSujici. Zavérem autofi uvadi, Ze oSetfovatelské intervence
mohou mit pozitivni vliv na oSetfovatelské vysledky rodinnych pecujicich. To
naznacCuje, ze vSeobecna sestra mulze hrat dualezitou roli v podpofe rodinnych

pecujicich v paliativni péci v domacim prostfedi. Budouci vyzkumné studie musi

v

Autofi Chi et al. (2015, s. 1-6) provedli systematické review, jehoz cilem bylo
ucelit sou€asné behavioralni a edukacni oSetfovatelské intervence. Ty podporuji
rodinné pecCovatelé umirajicich pacientd. Vyzkumné studie byly vyhledavany
v databazich PubMed, CINAHL, Embase a The Cochrane Library v letech 2004-2014.

19



Identifikovano a analyzovano bylo étrnact studii. CtyFi byly psychoedukaéni, 6tyfi
edukacni a Sest studii o kognitivnhé behavioralni terapii. ZlepsSily vysledky rodinnych
pecovatell. Cilem edukacnich intervenci je poskytnuti vzdélani rodinnym pecovatelim
za ucelem zlepSeni znalosti a dovednosti pecCovatell pro péci. V téchto edukaénich
vyzkumnych studiich zahrnutych do systematického review se védci zaméfili
predevSim na vysledky rodinnych pecovatell v oblasti zdravi, znalosti, copingové
strategie, sobéstacnosti a spokojenosti. Délka intervence se pohybovala mezi 47
minutami az deviti hodinami (Sest tydennich sezeni). Vysledky ukazaly, ze edukacni
intervence mohou vyrazné pozitivné ovlivnit sobéstacnost, pfipravenost, spokojenost
s péci a znalosti peCovatell. Neovlivnily vdak celkové zdravi, psychologické zdravi a
copingové strategie. Kognitivné behavioralni terapie ma za cil zménit chovani lidi tim,
Ze zméni jejich mySlenky a presvédceni. Ve vyzkumnych studiich zahrnutych do
systematického review byli rodinni peCovatelé vedeni ke zkoumani jejich vztahu mezi
mysSlenkami a chovanim na zakladé kognitivnhé behavioralniho pfistupu. PeCovatelé
prosli Skolenim profesionalu ke zvladani problému, aby vyfesili sou¢asné problémy jak
pfi péci, tak v zivoté. Kognitivné behavioralni terapie vedla k pozitivnéjSim vysledkim
nez ostatni oSetfovatelské intervence. Psychoedukacni intervence poskytuje narozdil
od edukacni intervence nejen vzdélani, ale také podporu a poradenstvi. Zarazené
psychoedukacni vyzkumné studie neucili peCovatele jen svym rolim a dovednostem,
ale také strategiim péce o sebe sama, pozitivnimu mysleni, dostupnym zdrojum a
sluzbam. Dale pfi identifikaci problém0 a planovani cilu. Autofi uvadi, ze budouci
vyzkumné studie musi vyvinout nastroje pro posouzeni potfeb rodinnych pecovateld,

najit nejucinné;jsi formu a metodu intervence a zaclenit analyzu nakladové efektivity.

Psychosocialni péce je definovana jako zajem o emocionalni a psychické blaho
jak pacienta, tak jeho pecCovatele. Zaméfuje se také na sebeuctu, pfizplsobeni se
nemoci a jejich dopadl, na komunikaci, socialni fungovani a vztahy. Vyzkumné studie
z pfedchozich let ukazuji, Ze peCovatelé maji potfebu vysoké urovné informaci a
psychosocialni podpory. Neuspokojené potfeby peCovatell jsou vSeobecné uznavané,
ale znalosti o intervencich, které budou ucinné pfi plnéni téchto komplexnich potfeb
jsou omezené (Hudson et al.,, 2010, s. 1). Psychoedukaéni intervence, které jsou
provadény na jednoosém zakladé, tedy zdravotnicky pracovnik a peCovatel, prokazaly
schopnost snizit zatéz pecCovatele, zvysit kvalitu zZivota peCovatele a zvySit znalosti

pfiznakl pacientovy nemoci. Poskytovani strukturovanych informaci od zdravotnikl
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peCovatelim muize snizovat Uzkost pecCovatelll. Pfestoze jsou pro nékteré rodinné
peCovatele v paliativni péc€i vhodné individualni psychoedukacni intervence, jini
mohou davat pfednost skupinovym. Ty maji vyhodu, Ze umoznuji socialni srovnani,
srovnani situaci mezi jednotlivymi pecovateli, ktefi se nachazeji v podobné situaci,
poskytovani socialni podpory, sdilenych zkuSenosti a €asto vyZaduji méné zdroju
(Hudson et al., 2012, s. 278). Psychoedukacni skupinové intervence prokazaly dobré
ucinky na pfipravenost pecovatell, ale také na zpUsobilost v poskytovani péce.
Zahrnuji strukturovany program zamérfujici se na poskytovani informaci o procesu
nemoci pacienta a béhem edukace pecovatell je naucit, jak vhodné reagovat na
problémy spojené s onemocnénim. PsychoedukacCni intervence zahrnuji také
podplrné &innosti k navazani dialogl mezi u€astniky, vyméné zkuSenosti, pfedani

podpory a vyssiho propojeni mezi ucastniky.

Holm et al. (2015, s. 795-802) provedli vyzkumnou studii, ktera se zaméfila na
kratkodoby a dlouhodoby uc€inek psychoedukaénich skupinovych intervenci pro
rodinné pecCovatele ve specializované paliativni péci. Hypotézou bylo, Ze pfipravenost
(primarni vysledek), zpusobilost a odmény rodinnych pecCovatell se zvySi, zdravé
sebevédomi zuUstane zachovano a pocit bfemene, uzkosti a deprese se snizi
(sekundarni vysledek). Designem studie byla randomizovana kontrolni studie, ve které
byli pfidéleni rodinni pecCovatelé budto k intervenéni skupiné, nebo ke kontrolni
skupiné. Intervenéni program byl implementovan ve skupinovém formatu vcetné tfi
sezeni, ta trvala 2 hodiny jedenkrat tydné. Program byl poskytovan zdravotnickymi
pracovniky (lIékaf, vSeobecna sestra, socialni pracovnik / knéz). Rodinni pefovatelé
byli vybrani z deseti specializovanych zafizeni paliativni domaci péce. Sezeni byla
nabizena v odpolednich hodinach po pracovni dobé&, aby se ho mohlo zu&astnit co
nejvice rodinnych pecovatell. Pribéh psychoedukacni intervence se fidil manualem.
Témata byly paliativni diagnézy a uleva od pfiznakl, problémy s vyzivou pacienta a
kazdodenni péci, podpora a existencialni problémy. VSeobecna sestra byla leader
skupiny a ucastnila se kazdého sezeni. Kontrolni i intervencni skupina dostavala po
celou dobu podporu, v€etné praktické a emoc&ni podpory s moznosti individualni formy
podpory, napfiklad rozhovor, ¢&i informace. K méfeni uc€inku psychoedukacni
intervence byly pouZity vybrané meéfici nastroje. Rodinni pecCovatelé je vyplnili na
zadatku, po dokondeni a 2 mésice po ukon&eni psychoedukaéni intervence. Slo o

méfici nastroje: Caregiving Scale, Caregiver Competence Scale, Rewards of
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Caregiving Scale, Caregiver Burden Scale, Health Index a Hospital Anxiety and
Depression Scale. Kratkodoby efekt této psychoedukacni intervence se projevil na
vy$8i pfipravenosti na pédi oproti kontrolni skuping. Zadné vyznamné Gginky na
zpusobilost, odmény za péci, zatéz peCovatele, deprese, zdravi, €i Uzkost vSak zjistény
nebyly. Lze tedy fFici, Ze tato relativné kratka psychoedukacni intervence vedla u
pecovatell v domaci paliativni pé€i k vyznamnému zlepSeni pfipravenosti peCovatele
na péci, jak z hlediska kratkodobého, tak dlouhodobého efektu. Kratkodoby ucinek se
ukazal i v oblasti zpUsobilosti peCovatele. Divodem nepfetrvani pozitivniho u€inku na
zpusobilost by mohla byt kratka doba, ktera nedovolovala peCovatelim ziskat hlubsi
znalosti ohledné ménicich se fazi paliativni péCe. Béhem psychoedukacni intervence
doslo k umrti mnoha pacient(i zafazenych pe&ovateld. Zadné negativni u&inky nebyly
pozorovany. Existuje v8ak riziko, Zze by se zranitelngjSi peCovatele nemuseli této

psychoedukacni intervence ucastnit.

Hudson et al. (2012, s. 277-281) se zaméfili na vyvoj psychoedukacniho
vzdélavaciho programu, ktery realizovali u rodinnych pecovatell pacientl v paliativni
péci na paliativnim lGzkovém oddéleni. Pilotni studie méla c¢tyfi cile: navrhnuti
konkrétniho obsahu vyuky a protokol o zpusobu realizace psychoedukacni intervence,
jeji pilotni implementace na tfech klinickych pracovistich, vyhodnoceni jeji dostupnosti
a pfijatelnosti a predbézné testovani vyslednych opatfeni pouZitych k posouzeni
ucinnosti této psychoedukacni intervence. Ta byla vyvinuta na zakladé vyuziti strategii,
které se zamérfuji na pfipravenost na péci, kompetence a dostate¢né informace. A dale
na zakladé predchozich psychoedukacnich intervenci. VétSina u€astniku studie byly
starSi Zeny pecujici o partnera. Sezeni bylo jednorazové, trvalo 1,5 hodiny, bylo
skupinové a skladalo se z péti témat. Prvnim tématem bylo objasnéni, co je to paliativni
péce, dale typicka role rodinnych pecCovatell, podpurné sluzby dostupné pro
pecovatele, pfiprava pecovatell na budoucnost a strategie pecovatell pro péci o sebe
sama. Pisemnymi materialy byly klicové letaky pro jednotlivé oblasti a privodce na
pripravu rodinnych pecovatell na roli. Na konci bylo peCovatelim umoznéno setkat se
individualné s ¢leny multidisciplinarniho tymu a diskutovat o jejich potfebach. Pilotni
studie probéhla na tfech oddélenich paliativni péCe. Na zaCatku a po ukonceni pilotni
studie vyplnili peCovatelé méfici nastroje: Family Inventory od Needs, General Health
Questionnaire, Preparedness for Caregiving Scale a Caregiver Competence scale a

zaznam o sociodemografickych faktorech. Celkem bylo do studie zahrnuto 13
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pecujicich, ktefi odpovédeéli na méfici nastroj v obou ¢asovych usecich. PeCovatelé
hodnotili oSetfovatelskou intervenci velmi pozitivné. Dle vysledku peCovatelé uvedli, Ze
délka trvani relace byla pfiméfena a nabidnuta ve vhodnou dobu. Jako vyhody sezeni
uvedli peCovatelé ziskavani informaci o podpurnych sluzbach paliativni péce, pfipravu
na smrt pacienta, setkani s ostatnimi pecCovateli, zlepSeni dovednosti a zvySeni
sebedlveéry. Jako oblasti pro zlepSeni uved| jeden z peCovatell vymezit vice €asu na
neformalni diskuzi a jeden uvedl, Ze by bylo uZiteCné dalSi setkani. PeCovatele byl
vyzvani, aby ohodnotili celkovou uzite€nost této intervence, kdy nejvyssi skére bylo 10
— velmi uziteCna. Prumérné skére bylo 8-9. Bylo zhodnoceno, Ze pro nékteré
ucastniky, ktefi jiz paliativni péci svym rodinnym pfislusnikim poskytuji, mohla byt
prvni Cast tykajici se toho, co je paliativni péCe zdlouhava. Dva asistenti vyzkumu
uvedli, ze méli u€astnici spoustu otazek tykajicich se financi a pohfbu, proto bylo tfeba
tyto informace do sezeni zahrnout vice. Dle vysledkl neméla vyzkumna studie
vyznamny vliv na kompetence, dulezitost informaci, neuspokojené potieby, Ci
psychologické potize. DoSlo vSak k vyraznému zlepSeni pfipravenosti peCovatele.
Zavérem autofi uvadi, ze vysledky této pilotni studie jednorazoveho
psychoedukacniho sezeni pro rodinné pecovatele pacientl v paliativni péci, ktefi byl
hospitalizovani na oddéleni paliativni péCe odhalili, ze se intervence jevi jako pfijatelna
a vhodna. Je tfeba ji otestovat na vét§im vzorku respondentu, aby se urcily pfinosy
pro pocit pfipravenosti pecujiciho, kompetence, potfeby a aby se zjistilo, zda je

pristupna.

Hudson et al. (2015, s. 19-24) testovali ve vyzkumné studii hypotézu: Primarni
rodinni pec€ovatelé, ktefi pecuji o rodinného pfislusnika v paliativni péci s pokroCilym
nadorovym onemocnénim v domacim prostfedi a zaroven se ucastni psychoedukacni
intervence, budou hlasit snizenou uroven psychické uzkosti. Formou randomizované
kontrolované studie byly porovnany dvé moznosti provadéni intervence. Prvni
moznosti byla jedna osobni navstéva v domacim prostredi plus tfi telefonni hovory,
druha zahrnovala dvé osobni navstévy v domacim prostfedi a dva telefonni hovory.
Kontrolni skupina provadéla pouze standardni péci bez implementace intervence.
Psychoedukacni intervence zahrnovala informace a zdroje poskytované rodinnym
peCovatelim na podporu psychické pohody. Psychicka tisenn byla méfena pomoci
méFiciho nastroje General Health Questionnaire. Kazdému pec€ovateli byla pfidélena
v8eobecna sestra podporujici rodinného pecCovatele, aby posoudila potfeby
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peCovatelu, sestavila plan péte a poskytla pecovatelim dalSi podporu. Vysledky
ukazaly na zménu v tisni peCovatele mezi €asy pred intervenci a 8 tydnl po smrti
pacienta v paliativni péci. U interven¢ni skupiny s jednou navstévou doslo k lehCimu
mensimu stresu nez ve skupiné kontrolni. AvSak, mezi interven¢ni skupinou se dvéma
navstévami a kontrolni skupinou nebyl zaznamenan zadny vyznamny rozdil. Celkové
méla intervence maly az stfedné velky efekt. Tento vysledek neni vSak v rozporu
s odbornou literaturou prokazujici, ze osobni a telefonicky kontakt jsou v hodnoceni
rovnocenné z hlediska dusSevniho stavu a behavioralnich intervenci. Pfedchozi
vyzkum zjistil, Ze FeSeni problému terapie pro pecovatele v paliativni péci
prostfednictvim videa neni horSi nez osobni kontakt. Je zde vSak naznak nadfazenosti
rezimu jedné navstévy nad dvéma. Moznym duvodem je, Ze v konec€né fazi intervence
pecCovatelé upfednostiuji telefonicky kontakt se vSeobecnou sestrou, protoZe s ni
mohou svobodnéji komunikovat, vyjadiit své potfeby a obavy. Casto se také stavalo,
Ze pfi pfichodu vSeobecné sestry do domacnosti k provedeni intervence byl pfitomen
také pacient a peCovatel se nemohl uvolnit. VSeobecné sestry uvedly, Ze bylo slozité
pfimét peCovatele k tomu, aby ocenil, Ze intervence prostfednictvim osobniho kontaktu
je zaméfena na pecCovatele, nikoliv na pacienta. Poskytovanim intervence
prostfednictvim telefonniho hovoru se toto zlepSilo, jelikoz byl diraz kladen Cisté na
peCovatele. Zavérem autofi uvadi, Ze psychoedukacni intervence méla jisty ochranny
ucinek pfed zvySenim stresu spojeného se smrti pfibuzného. Bylo by dobré zjistit, zda

ucinky pretrvavaji déle, nez 8 tydnu po smrti pacienta.

Komponenty intervenci se propojuji, proto mize byt prakticka podpora péce
podavana prostfednictvim psychoedukace (Becqué et al, 2019, s. 33). PeCovatelé maji
obtize v tom, rozliSit, jaké pfiznaky maiji sledovat, jak je spravné interpretovat a kdy
kontaktovat odbornika. Néktefi peCovatelé se nedokazi vyporadat s pozadavky na péci
0 pacienty a se symptomy pacienta. Mohou pozadat o pfesun nemocného do
nemocnice. Pfesto vSak spousta peCovatell o své blizké v paliativni péci pe€uje doma
za podpory tak zvanych komunitnich vSeobecnych sester, odbornych v&eobecnych
sester a praktickych Iékail. Tito odbornici pomahaji rodinnym pecovatelim naucit se
dovednosti v oblasti paliativni péCe a tim predchazet pfijeti pacientd do nemocnice,
protoze vétSina pacientl si preje zemfit doma. Je proto tfeba najit vhodné intervence,
které by umoznovaly peCovatellim poskytovat optimalni péci pfi zachovani vlastniho
blahobytu a zdravi. Autofi Luker et al. (2015, s. 154-159) provedli vyzkumnou studii,
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jejiz cile byly vyvinout intervenci zaméfenou na potfeby pecujicich ohledné praktickych
informaci, podpofe a dovednostech a provést pragmatické vyhodnoceni této
intervence. Vyhodnotit, zda je pro rodinné peCovatele pfijatelna, zda je pfijatelna pro
zdravotnické pracovniky a zda je mozné ji implementovat do kazdodenni praxe. Na
zavér vyhodnotit vysledky, jaké pfinasi pro rodinné pecCovatele (zatéz pecovatele,
spokojenost, pfipravenost na péc€i a podobné). Intervence méla byt vyvinuta na
zakladé dostupnych dikazd, a navic prostfednictvim individualnich a skupinovych
rozhovorl se souCasnymi a nedavno pozustalymi pecCovateli. 16 pecCovatell
upfednostnilo individualni rozhovor a 3 skupiny pecovatell mély skupinovy rozhovor.
Kazdy skupinovy rozhovor zacal uvitanim, ivodem a vysvétlenim studie a postupd,
které je tfeba dodrzovat. Témata rozhovorl se vztahovala k problémim, které
pecCovatelé zazivaji pfi poskytovani péci, ke znalostem, praktickym dovednostem a
k dalSim oblastem podpory, které povazovali za dulezité pro poskytovani paliativni
péfe v domacim prostfedi. Preferovanym zpusobem podani informaci byla pro
pecCovatele brozura. Nasledné byla v druhé fazi hodnocena intervence aplikovana
prostfednictvim brozury, a to pomoci validniho méficiho nastroje, ktery byl zaméfen
na oblast vnimani péCe a zdravi peCovatell pfed a po pouziti brozury. Vysledky
ukazaly, Ze z hlediska naCasovani je optimalni brozuru poskytnout pecovatelum
v poCatcich péce, jelikoZz zkusenéjsi pecCovatelé jiz obsah brozury alespon ¢astecné
znali a vyhledavali podrobnéjSi informace. Shodli se vS8ak, Zze je brozura dobrym
zaCatkem a zZe je uziteCné mit vSechny informace a dulezité kontakty na jednom misté.
PecCovatelé se ve své roli citili po pouziti brozury vice kompetentngjsi, peCovatelstvi
prozivali pozitivnéji a byli si sami sebou v roli peCovatele jistéjSi. Komunitni véeobecné
sestry zhodnotily broZuru jako uZiteCnou a uvedly, Ze peCovatelé, kterym byla broZura
poskytnuta, méli mensi potfebu témto sestram volat nez pecovatelé v podobné situaci,
kterym nebyla broZura poskytnuta. BroZzura ma tedy potencial byt zaclenéna do
kazdodenni praxe, vyzvou je zpusob jeji distribuce. Kdyz se ptali na nazor pecCovatelu,
kazdy z nich preferoval jiny zpUsob. Jeden pecovatel podotknul, Ze by broZura méla
byt peCovatelim poskytnuta automaticky ve chvili, kdy se rodina rozhodne pro domaci
paliativni péci.

Jak jiz bylo zminéno, dals$im komponentem intervenci pro pecovatele v paliativni
péci je posouzeni potfeb. Aoun et al. (2015, s. 1-14) provedli vyzkumnou studii, jejimz

cilem bylo prozkoumat dopad pouZziti méficiho nastroje Carer Support Needs
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Assessment Tool (dale jen CSNAT), jako intervence k identifikaci a feSeni potfeb
podpory rodinného pecovatele a k popisu téchto strategii. Jako kontrolni obdobi byl
stanoven cCas pfed intervenci. Intervence CSNAT spocCivala v nejméné dvou
navstévach vSeobecnych sester u pecovatell vzdalenych od sebe dva az tfi tydny.
PecCovatelé identifikovali oblasti, kde potfebuji dalSi podporu. Probéhla také
konverzace mezi vSeobecnou sestrou a pe€ovatelem k vyty€eni individualnich potfeb
a priorit a nasledné byl spoleCné dohodnut a sestaven plan péce. Sbér dat vyzkumnym
pracovnikem probéhl telefonicky pfed a po provedeni intervence. Vyzkumna studie
byla nejprve pilotné testovana za ucelem posouzeni proveditelnosti a prijatelnosti
méficich nastroju a procesu sbéru dat vSeobecnymi sestrami a pecovateli. Primérna
doba trvani oSetfovatelské intervence byla 43 dni a doba mezi navstévou vSeobecné
sestry v domacnosti byla primérné 23 dni. Ctyfmi hlavnimi potfebami bylo v&dét, co
Ize oCekavat v budoucnosti, mit €as sam pro sebe béhem dne, vypofadat se s pocity
a starostmi a porozumét nemoci svého pfibuzného. Jako feSeni pro prvni potfebu
pecovatelu ,co Ize oCekavat v budoucnosti“ zvolily vSeobecné sestry diskuzi o tom, co
Ize oCekavat od pacienta. O tom, jak se zhorSuje stav a blizi se smrt, o péci na konci
zivota, umirani doma, zvladani pfiznakd pomoci infuzi a dalSich dotazech pecovatele,
¢i doporuceni brozury. K fe$eni druhé hlavni potfeby peCovatell ,mit Cas sam pro sebe
béhem dne” vdeobecné sestry diskutovaly o moznostech oddechové péce, rodinnych
prislusSnicich pacienta, dobrovolnicich, ¢i zajisténi osobniho alarmu pro pacienta. Pro
tfeti potfebu ,vyporadat se s pocity a starostmi“ bylo zvoleno feSeni prostfednictvim
navstévovani denniho centra Hospicové péce, vyzvat k podpofe pratele, navstéva
kaplana, €i konzultace s poradcem. Socialni pracovnik byl zavolan z dlvodu vyfeSeni
finan¢nich aspektl pohibu. Pro feSeni posledni z hlavnich potfeb ,porozumét nemoci
svého pfibuzného” vSeobecné sestry poskytly peCovatelim vysvétleni ve vécech jako
jsou pfiznaky zachvatové aktivity pacienta a jak v takovém pfipadé reagovat. Tato

studie jako prvni otestovala intervenci v obdobi péce, a ne po smrti pacienta.

Vyzkumna studie autort Petursdottir et al. (2019, s. 3019-3026) se zaméfila na
ucinnost dvouslozkové terapeutické konverzacni intervence pro rodinné pecCovatele
pecujici o jedince s pokrocilym, Ci koneCnym stadiem onkologického onemocnéni
béhem probihajici paliativni péce. Pfedpokladem byla vyrazné lepSi podpora rodiny,

v v

oSetfovatelské intervence ve srovnani s obdobim pfed jeji implementaci. Tato
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oSetfovatelska intervence zahrnovala dvé sezeni. Kazdé mélo 60-90 minut, zu¢astnilo
se ho Ctyficet osm rodinnych pecCovatell. Sezeni probéhla se zhruba tydennim
rozestupem, uc€astnici vyplfiovali méfici nastroje a o 2-4 tydny pozdéji je vyplnili znova.
Komponentami oSetfovatelské intervence byly narativni pfistup, kdy byl pfibéh nemoci
vypravén povzbudivé, dale hodnoceni rodiny pomoci genogramu (schéma, které
zaznamenava zdravotni, socialni a psychologické informace o ¢lenech rodiny. Dale
také o kvalité vzorcu chovani a o rodinnych vztazich, minimalné ve tfech generacich,
jedna se o specialni rodokmen — odkryvaci technika) a ecomapu (stejné jako
genogram se zaméfuje na vazby mezi rodinnymi pfislusniky, na rozdil od genogramu
se vSak nezaméfuje pouze na rodinné pfisludniky. Bere v potaz i dal$i osoby z okoli.),
identifikace silnych stranek, odolnosti a zdroju béhem terapeutickych rozhovorq,
ovéfeni, uznani, ¢i uvedeni emocnich odpovédi do normalu. Dale terapeutické
naslouchani, coz je metoda reakce zaméfena na ucCastniky. Konverzace, ktera
povzbuzuje lepSi komunikaci a pfesnéjSi porozuméni obavam c&lend rodiny. Pouziti
terapeutickych otazek, nabidka informaci a doporuceni zaloZzenych na dukazech a
uvadéni silnych stranek rodiny prostfednictvim chvaly. Celkové skére pfiznaku
deprese a uzkosti rodinnych pecovatell v paliativni péci neodhalilo po provedeni
oSetrovatelské intervence statistickou vyznamnost. Avsak, rodinni peCovatelé uvedli
statisticky nizsi celkové skoére stresovych pfiznakl(. Hypotéza ohledné vnimaného
stresu byla podpofena, zatimco hypotéza o vnimané depresi a uzkosti byla zamitnuta.
Byl také zjistén vyrazny narast rodinné podpory vnimané rodinnymi pecovateli.
Vyznamny rozdil byl zaznamenan i u dvou subkategorii kognitivni podpory a emoc¢ni
podpory. Hypotéza tykajici se vnimané podpory ze strany rodiny tedy byla podpofena.
Vnimana zatéz pecovatele a celkové skoére negativniho osobniho dopadu vyrazné

pokleslo.
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3.1 Vyznam a limitace dohledanych poznatku

Prace predklada dohledané poznatky o dopadech péce o umirajiciho na rodinného
peCovatele. S nimi koreluji faktory, které miru zatéze péce na rodinného pecCovatele
ovlivriuji. Dopady paliativni péCe spolecné s faktory ovliviujicimi zatéz peCovatele je
dulezité znat pro moznost vyvoje vhodnych oSetfovatelskych intervenci. Z hlediska

intervenci prace predklada dohledané poznatky o vhodnych oSetfovatelskych

Prace predklada dukazy, Zze dopadl paliativni péCe na pelovatele je mnoho.
Vlivem ¢ehoz mizou u rodinného pecovatele vznikat vazné problémy. Je tedy potfeba
se vice zameéfit na rodinného pecCovatele v paliativni péci. Je potfeba hodnotit u néj
pomoci kvalitnich méficich nastroju miru zatéze, pfipravenost na péci, kvalitu zZivota a
dalSi faktory korelujici se zatézi. Na jejichZz zakladé lze vybrat z jiz zavedenych
oSetrovatelskych intervenci, i se zaméfit na vyvoj novych, vhodnych oSetfovatelskych
intervenci. Vyznamnou oSetfovatelskou intervenci shledavam hodnoceni potfeb
pecCovatele a tuto oblast intervenci je tfeba dale rozvijet. Z kvalitniho posouzeni potifeb
pecovatele Ize vyvodit kvalitni a u€inné oSetrfovatelské intervenci. Co se tyCe zplsobu
implementace oSetfovatelskych intervenci, je dulezité vybirat pro kazdého peCovatele
individualni pfistup. Néktefi pecCovatelé upfednostni skupinovou oSetfovatelskou
intervenci a vyslechnou si zkuSenosti, €i problémy ostatnich pe€ovateld a mohou najit
vzajemnou podporu. Jini pecovatelé mohou upfednostiiovat individualni

oSetrovatelské intervence.

e

Jako nejvyznamnéjsi limitaci shledavam pouziti vyhradné zahrani¢nich zdroja.
V Ceské republice byly dohledany pouze dva validni zdroje splfiujici vyhledavaijici
kritéria. Takze zatimco v zahranici je zatéz peCovatele jasné znama a definovana, neni
jisté, ze v Ceské republice jsou zdravotniéti pracovnici a rodinni pecovatelé stejné
informovani. VétSina pacientl si pfeje zemfit doma. PeCovat o svého pfibuzného
v paliativni péci tedy neni raritou. Mze se vSak stat, Ze se u peCovatele Casem rozvine
zatéz. At uz jde o finanéni stranku, ktera stale neni v takovych rodinach idealni, i
rodinné spory. Z divodu zmény roli, zhorSujiciho se stavu pacienta a podobné. Dle
mého nazoru je tieba se zaméfit v Ceské republice na rodinné pelovatele, jejich
potfeby a problémy. Je tfeba se intenzivnéji touto problematikou zabyvat a
v navaznosti na to se zaméfit na mozné zpusoby redukce zatéze rodinného

pecCovatele.
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Ze ziskanych informaci tedy vyplyva, Ze pokud zname faktory a dopady paliativni
péce, muzeme zjistovat zatéz u rodinnych pecovatell. A nejen obecnou miru zatéze,
ale Ize takto detekovat zatéz v riznych oblastech. A nasledné implementovat vhodné
oSetrovatelské intervence, které mohou zlepsit kvalitu Zivota peCovatele, zmirnit stres,
uzkost, somatické projevy a dalsi. Coz je dulezité nejen pro peCovatele, ale také pro
pacienta a celou rodinu, protoZe tyto faktory koreluji s dopady péce. Zde mohou
nasledné vznikat rodinné problémy, které pecujicimu po psychické strance rozhodné
neprispéji.

Psanim této bakalarské prace jsem si uvédomila, jak tézkou situaci rodinni
prislusnici pecujici o umirajici prozivaji. Nejde jen o samotné umirani pacienta.
Pecovatelé maji také své potfeby, které Casto zUstavaji neuspokojenymi na ukor blaha
umirajicich. Je vSak tfeba si uvédomit, Zze rodinny pecujici vykonava praci
profesionalniho pecovatele, ale nema k tomu dostate¢né vzdélani. Nema dostatecné
informace o nemoci pacienta, o0 moznostech respitni péce, ¢i napfiklad o pomuUckach

uleh&ujicich provadéni hygieny, polohovani, prevence dekubitl a podobné.

Dle mého nazoru by do budoucna bylo vhodné naplnit teoretickou stranku této
problematiky a nasledné ji zacit implementovat v praxi. Vyskolit vS8eobecné sestry,
které by se zaméfovaly pouze na peCovatele a jeho potfeby a problémy pfi péci o
umirajiciho. Tyto vSeobecné sestry by se vénovaly pecCovateli, kterému by se dostalo
mimo jiné pocitu uznani, ¢i zajmu jiné osoby. VSeobecna sestra by pecCovatele
podporovala, motivovala a pomohla mu v oblastech, kde by mu chybély informace, i

dovednosti.
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ZAVER

Paliativni péce predstavuje pro rodinného pecovatele zna¢nou zatéz v mnoha
smérech. Je dullezité odhalovat dopady paliativni péCe na pelovatele, jez ovliviuji
urcité faktory. A na jejich zakladé implementovat intervence, které zatéz pecCovatele
redukuji a podporuiji jej. Cilem bakalafskeé prace bylo sumarizovat dohledané poznatky

o zatézi peCovatele v paliativni péci. Dale byly specifikovany dva dilci cile.

Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat dohledané poznatky o dopadech a
faktorech péce o umirajiciho na rodinného pecovatele. Jednim z dalezitych dopadu je
finan€ni situace, ktera vrodiné vznika. DalSim vyznamnym dopadem zatéze
peCovatele je deprese pecujiciho, coz mize pramenit ze zhorSeného stavu pacienta.
Zatéz znaCné zvysSuje i nedostatek informaci a pohlavi peCovatele, kdy Zeny maji
v urCitych oblastech zatéze horsi vysledky nez muzi. Vlivem omezeni volného ¢asu a
zdroja, dochazi u pecovatele k omezeni socialnich kontaktd. Z hlediska faktort se jako
Casty nemodifikovatelny faktor ovliviiujici zatéz jevil vék pecCovatele. Mladi pecovatelé
pocitovali vySSi miru zatéze. DalSim vyznamnym faktorem je omezeni volného €asu a

kultura, ve které byl peCovatel vychovan. Dilci cil byl spinén.

Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat dohledané poznatky o intervencich na
redukci zatéze rodinného pecovatele v paliativni péci. NejsilnéjSimi slozkami
oSetfovatelskych intervenci byly identifikovany vzajemna podpora, psychoedukace,
prakticka podpora pfi péC€i a posouzeni potfeb peCovatele. Slozky intervenci se ¢asto
propojovaly a byly implementovany jak skupinové, individualng, pisemné, tak i
pacientovi a jeho pecCovateli zaroven. OSetfovatelské intervence mély znacny vyznam
na zatéz rodinného pecCovatele v paliativni péci. Mezi efekty téchto intervenci patfily
napfiklad snizeni stresu pecCovatele a zvySeni podpory rodinnymi pfislusniky.
OSetfovatelské intervence implementovany rodinnym pecujicim v paliativni péci mély
pozitivni vliv na pfipravenost na péci, kompetence, odmény a zatéz pecovatele. DilCi

cil byl splnén.

Do budoucna je tfeba se zaméfit na rodinné pecCovatele, ktefi peCuji o sve
pfibuzné v paliativni péci. Vyzkumné studie by se mély zaméfit zejména na vyvoj
oSetfovatelskych intervenci, které mohou tuto zatéz redukovat a implementovat je do

praxe.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

CINAHL — Cumulative Index to Nursing an Allied Helath Literature
CRA — Caregiver Reaction Assesment Scale

CSNAT — Carer Support Needs Assesment Tool

FAMCARE — méfici nastroj

PPS — Palliative Perfomance Scale

USD - americky dolar
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