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Predmluva

Predmluva

Rodina je nejvyznamnéj$i soucdsti spolecenské mikrostruktury. Sta-
va se prvnim faktorem, ktery ovlivnuje lidskou zkus$enost, utvareni
osobnosti ¢lovéka, jeho vnitfni prozivani a psychickou regulaci cho-
vani. PfestoZe neni jedinym vychovnym prostfedim, je prvni socialni
skupinou, jejimiz ¢leny se stavame, a v socializaci a ve vychové sehrava
prioritni a nenahraditelnou tlohu. Efektivni plnéni funkci rodiny ma
velky vliv také na zdravi, a to z toho divodu, Ze pouze funk¢ni rodina
dokaze zajistit zdravi pro ostatni ¢leny a poskytuje jim péci a ochra-
nu, zvlasté v obdobich, kdy nejsou schopni se o sebe postarat. Rodiny,
jez jsou konfrontované pritomnosti stresord, jsou z hlediska zvladani
zatéze rizikovou skupinou. Jednim ze stresorti, ktery mdize narusit
smér rodinného fungovani, a tim negativné ovlivnit kvalitu Zivota pe-
Covatele, je diagndza zavazného onemocnéni ¢lena rodiny vyzadujici
néslednou péc¢i v domacim i nemocni¢nim prostredi. Klade naroky
na psychiku ¢lent rodiny, odrazi se v jejich télesném stavu, zasahu-
je do socidlnich vztaht a vétSinou aktualizuje jejich duchovni sféru,
otazky osobni viry a smyslu Zivota. V na$em zdravotnickém systému
je vSak pozornost vénovana neformalnim pecovateliim a jejich potte-
bam nedostate¢na. Vétsinou je sttedem pozornosti pacient (pfijemce
péce) a na potieby pecovatele se zapomind, prestoZe poskytovani péce
v domacim prostredi pfinasi problémy ve fyzické, psychické, socialni ¢i
finan¢ni oblasti. Pravé to byl jeden z divodt podrobného zpracovani
problematiky pecovatele v kontextu péce o nevylécitelné nemocného
v domacim prostredi.

Mgr. Radka Kurucovd, PhD.




Zatéz pecovatele

Uvod

Predkladana monografie vyplnuje mezeru v odborné literature za-
mérené na problematiku zatéZe pecovatele o nevylélitelné nemocné.

S nértstem poctu pacientl v terminalnim stadiu onemocnéni a se
zménami v systému zdravotnické péce, kdy se krati délka hospitalizace
pacientt a pretrvava nedostatek oddéleni paliativni péce a hospicu, se
zodpovédnost za poskytovanou péci o pacienty v termindlnim stadiu
onemocnéni presouvd na pecovatele z fad rodinnych prislusnika. Za-
jistuji komplexni péci, sleduji vyvoj onemocnéni, informuji zdravot-
nické pracovniky o ptipadnych komplikacich a poskytuji ptibuznym
emocionalni a socialni oporu. Poskytovani péce v rodiné je slozitym
a dynamickym procesem, ktery vyzaduje od poskytovatele péce vel-
ké usili a zodpovédnost, i kdyZz onemocnéni ¢lena rodiny a naslednd
péce v domacim prostiedi neovliviiuje jen konkrétni osobu, ale i pe-
Covatele, ktefi péci poskytuji. Pokud zdravotnici nejsou na praci s ro-
dinami pfipraveni a neuvédomuji si svou zodpovédnost viici rodindm
pacienta, ktery vyzaduje paliativni péci, uptednostiuji potieby a pra-
ni pacientd, i pfes deklarovany zdjem o rodinu jako celek. Ditkladné
posouzeni stavu pecovateld, ktefi participuji na pé¢i o nevylécitelné
nemocného pribuzného, a identifikace problému vede ke stanoveni
spravné o$etrovatelské diagndzy. V taxonomii II NANDA-I je zatéz
pecovatele vymezend v ramci oSetfovatelské diagndzy Zdtéz v roli
pecovatele (v doméné 7 Vztahy mezi rolemi, ve ttidé Role pecovatelit),
ktera je definovana jako oSettovatelsky problém clovéka s potiZzemi vy-
plyvajicimi z vykonavani role pecovatele o blizkou osobu (Herdman,
2010, 2013, 2015, preklad Kudlova). Stanoveni o$etfovatelské diagnozy
nabizi prostor pro vybér osetfovatelskych intervenci z klasifika¢niho
systému NIC (Nursing Interventions Classification) Podpora pecovatele,
v doméné V Rodina, ve tfidé CeloZivotni péce (Bulechek et al., 2008,
s. 201, 356). Vysledky oSetfovatelskych ¢innosti jsou popsané v klasi-
fika¢nim systému NOC (Nursing Outcomes Classification) v doméné
VI Rodinné zdravi, ve ttidach Zdravotni stav ¢lena rodiny a Zdravotni
pohoda rodiny (Moorhead et al., 2008, s. 217, 359).

Metodou praxe zalozené na dtikazech jsme zjistovali, jaky vliv m4
péce o nevylélitelné nemocné na jednotlivé aspekty Zivota rodiny.

Vyhleddvanim vyzkumnych studii v databazich Medline, Cinahl,
Evidence Based Nursing, ProQuest Nursing, Cochrane Collaboration

8



Uvod

za obdobi 1994-2011 bylo nalezeno a analyzovano 94 studii, z toho
59 kvalitativnich a 35 kvantitativnich. V jednotlivych studiich byl pro-
kazan silny dtikaz pro negativni vliv pé¢e na jednotlivé oblasti kvality
zivota primarniho pecovatele a také na ostatni ¢leny rodiny. Ze zavért
analyzovanych studii vyplyv4, Ze pro pecovatele je dilezita spokojenost
ptijemce péce, oteviena komunikace, informovanost a psychosocidlni
opora ¢lent multidisciplindrniho tymu.

Kniha je strukturovana do 6 hlavnich kapitol. V Gvodni ¢4sti jsou
komplexné shrnuty teoretické poznatky o zménach rodinného fun-
govani v souvislosti s poskytovanim péce nevylécitelné nemocnému
a také o postaveni pecovatele v systému zdravotnické péce. Druha ka-
pitola je zaméfena na konceptudlni vymezeni pojmu zatéz a stres, na
moznosti posouzeni a diagnostiky z4téze pecovatele v klinické praxi
a také na planovani intervenci pro jejich minimalizaci. Tteti kapito-
la se zabyvé definovanim kvality Zivota pecovatele a vyznamem jeji-
ho posuzovani v klinické o$etrovatelské praxi v kontextu pecovatele
o nevylécitelné nemocné. Ve ¢tvrté kapitole jsou predstaveny vysledky
vlastniho vyzkumu zaméfeného na hodnoceni zatéze, kvality Zivota
a spokojenosti pecovatele s poskytovanou péc¢i v komparaci s vysled-
ky jinych vyzkumnych studii. Patd kapitola je vénovana moZznostem
oSetfovatelstvi v péci o pecovatele a ostatni ¢leny rodiny. Na podkladé
teoretickych vychodisek a vysledki vlastniho vyzkumu je v posledni
kapitole nabizen eduka¢ni program ve spolupraci s Centrem paliativni
péce Univerzity v Melbourne v Australii, ktery je zaméfeny na mana-
gement symptomu u nevylé¢itelné nemocnych a praktickou pomoc
pecovateltim v oblasti socidlnich sluzeb. Publikace je uréena odborné
vefejnosti, pedagogtim a vyzkumnikim v oblasti pomahajicich profesi
(sestram, 1ékaritim, socialnim pracovnikiim a psychologiim), ale i po-
slucha¢tim pregradudlniho, postgradudlniho a specializa¢niho studia.

Na z4vér si dovolim podékovat kolegynim Katariné Ziakové za spo-
lupraci a cenné rady pfi zpracovani monografie a Martiné LepieSové
za pomoc pri realizaci eduka¢niho programu. Moje podékovani patti
i Mgr. Vlasté Wirthové za jeji ochotu a pomoc ptivydani knihy i vSem
respondenttim, ktefi byli ochotni participovat na vyzkumu.
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Zatéz pecovatele

1  Rodina v péci o nevylécitelné nemocné

V této kapitole se budeme kromé definice pecovatele vénovat i defi-
nici rodiny a zméndm rodinného fungovani, které vznikaji vlivem
péce o nevylécitelné nemocné. Analyzou vyzkumnych studii, syste-
matickych prehledt a metaanalyz jsme dospéli k zavéru, ze vyzkumy
zaméfené na hodnoceni zatéze a kvality Zivota rodin jsou prevainé
soustfedény na jednu osobu, tzv. neprofesionalniho/primarniho pe-
Covatele, jenz poskytuje komplexni pé¢i nevylééitelné nemocnému,
nejcastéji v domacim prostredi. Zaméteni vyzkumu realizovanych
v zahranidi si vysvétlujeme vyvojem a dostupnosti méticich nastrojt
cilenych vyhradné na pecovatele (Caregiver Strain, Caregiver Burden,
Caregiver Quality of Life).

Péce o rodinu pacienta vyzadujiciho paliativni pé¢i je v nasich pod-
minkach zahrnuta v Koncepci zdravotnictvi v oboru paliativni medici-
na, véetné hospicové péce (2006, s. 2).

Poskytovani péce nevylécitelné nemocnym v domdacim prostfedi
souvisi se soucasnym trendem domaci péce, s pfanim nevylécitelné
nemocnych umirat doma a také s nedostate¢nou integraci paliativni
péce do systému zdravotnickych zafizeni a s nedostupnosti hospicti
i oddéleni paliativni péce v nasem sociokulturnim kontextu.

1.1 Rodina

»Nejblizsi a nejvlivnéjsi prostiedi, které uz od narozeni, pozdéji béhem
vyvoje a dospivini, podmiriuje formovini osobnosti a chovdni kaZdé-
ho ¢lena, je rodina® (Kovaci¢, 2002, s. 16-17). Jako nejstarsi zaklad-
ni spolecenska skupina je ovlivnéna vztahy, funkcemi a ¢innostmi
zajistujicimi potteby svych ¢lent a spole¢nosti jako celku. Dfive nez
vznikly spole¢enské védy a védy o ¢lovéku, byla rodina predmétem
zkoumani ve filozofii ¢i teologii, v kontextu celkovych tvah o osobni
a spolecenské podstaté lidského byti. Sociologie byla prvni védou, jez
se zacala pfimo a systematicky zajimat o rodinu jako socialni instituci
a zakladni bunku lidské spole¢nosti. Az do 70. let 20. stoleti byla rodi-
na jen na okraji zajmu psychologie. Podle Sobotkové (2007, s. 11-12)
se psychologie dlouho zajimala o lidského jedince bez vétstho diirazu
na prostfedi, v némz vyrustd a Zije. Pravé v 70. letech 20. stoleti na-
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Rodina v péci o nevylécitelné nemocné
®

stala exploze zdjmu o rodinu, a to zejména ve vyvojové psychologii.
Walshova (1996, s. 261-281) uvadi, ze ptivodni vyzkumy v psycholo-
gii rodiny z tohoto obdobi v USA a v Kanadg¢, které se zamérovaly na
zkoumani rodinného fungovani, se soustredily na intaktni nukledrni
rodinu ze stfedni vrstvy az protestantského prostredi. Déle uvadi, ze
béhem 70. let se ale psychologové v USA a v Kanadé zacinaji zajimat
také o rodiny narodnostnich a nabozenskych minorit, o rodiny pfisté-
hovalcti. To v$ak spole¢né s pronikanim nékterych antropologickych
koncepci do psychologie i poznatki z ostatnich spole¢enskych véd mélo
za nasledek zménu v chapani a vymezeni pojmu rodina. V sociologii
jako védé o spole¢nosti je akceptovano nékolik definic rodiny, pfi¢emz
vét$ina z nich chépe rodinu jako spolecenstvi rodi¢ti a déti, zduraznuje
pritom manzelské, pokrevni nebo adoptivnimi vztahy a jisty spolecny
systém ukoli.

Podle nas je nejvystiznéjsi definice rodiny Sopdciho (2009, s. 135),
ktery ji definuje jako socidlni skupinu sloZenou ze dvou nebo vice osob
Zijicich spolu v jedné domacnosti, jez jsou spojeny manzelskymi, po-
krevnimi nebo adoptivnimi svazky.

Clenové jsou &asto vazéni hereditou, legdlnimi manzelskymi svaz-
ky, osvojenim nebo spole¢nym usporaddnim zivota v urcitém tseku
své Zivotni cesty. Mezi blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinudlni
psychologické a emociondlni vazby. Rodina v $ir$im slova smyslu je spo-
le¢enska instituce, jejiz zaklad tvori nukledrni rodina, ¢imz je chapana
bezprostiedni skupina dvou nebo vice osob Zijicich v jedné domécnosti
a spojenych pokrevnimi svazky (Bartlova, 2005, s. 96). Analogicky pak
$irsi rodina zahrnuje dalsi pfibuzné, které nevazou jen pokrevni svazky,
ale i spole¢né zdjmy, postoje, tradice, hodnoty ¢i majetek. Z uvedenych
definic vyplyva, Ze rodina neni jen mechanické slozenilidi rtizného véku,
ale slozity, vzajemné propojeny a ovliviiujici se systém (Sopdci, 2009,
s. 115). Rodina'’ se stava prvnim faktorem, ktery ovliviiuje lidskou zku-

1 Rodina je také jednim z pojmi metaparadigmatu systému oSetiovatelstvi. Ve
vztahu k na§emu tématu je nejvystiznéjsi definovani pojmu rodina v konceptual-
nim modelu sebepéée Oremové avadaptatnim modelu Royové. Oremova ve
svém modelu sebepéce chipe osobu jako autonomni sebekorigujici bytost s vro-
zenou schopnosti se o sebe postarat, bytost fungujici biologicky, symbolicky a so-
cialné s potencialem pro uceni a vyvoj. V letech 1980 az 1985 rozsifila pojem oso-
ba o rodinu, skupinu a komunitu jako cilovou skupinu. Rodinu vymezuje i jako
zaklad sociokulturniho prosttedi (Orem, 1991, s. 67-70). Aplikace modelu sebe-
péce Oremové a hodnoceni efektivnosti jeho vyuziti v péci o chronicky nemocné
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