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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
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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 nuklearni
rodinu ze stfedni vrstvy az protestantského prostredi. Dédle 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 v8ak 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
vétéina z nich chépe rodinu jako spolecenstvi rodi¢ti a déti, zduraznuje
pritom manzelské, pokrevni nebo adoptivnimi vztahy a jisty spole¢ny
systém ukoli.

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

Clenové jsou &asto vazani hereditou, legalnimi manZelskymi svaz-
ky, osvojenim nebo spole¢nym usporaddnim Zzivota v urcitém tseku
své Zivotni cesty. Mezi blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinudlni
psychologické a emociondlni vazby. Rodina v $irsim 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 slozeni lidi 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 rozsitila 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

n
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Zatéz pecovatele

$enost, utvareni osobnosti ¢lovéka, jeho vnitfni prozivani a psychickou
regulaci chovéni. I presto, ze neni jedinym vychovnym prostfedim, je
prvni socialni skupinou, jejimiz ¢leny se stavame, v socializaci a ve vy-
chové sehrava prioritni a nenahraditelnou ulohu. Poskytuje ditéti hoto-
vy model fungovani rodiny (na jeho vyvoj ptisobi vSak dalsi, velmi silné
vlivy vnéjsiho prostfedi mimo rodinu). Efektivni plnéni funkci rodiny
ma velky vliv i na zdravi, a to z toho diivodu, ze pouze funkéni rodina
dokaze zajistit zdravi pro ostatni ¢leny (Mozny, 2006, s. 296).

Vice autorti (Hroncova a kol., 2000; Vyrost, Slaménik, 2001; Bratska,
2006; Mozny, 2006; Sopdci, 2009) klade diraz na zminéné primarni
aspekty, a proto ve vztahu k rodiné hovoti o 5 zakladnich funkcich,
jez jsou kazdé rodiné vlastni.

Za historicky nejstarsi a nejdulezitéjsi pokladaji biologickou fun-
kci rodiny, kterd zahrnuje regulaci sexualniho chovani lidi a zajisténi
reprodukce spole¢nosti (Vyrost, Slaménik, 2001, s. 203).

Jako dalsi je vyzdvihovana ekonomicka funkce rodiny, ktera spoci-
va v zajistovani zakladnich Zivotnich potfeb a v neposledni mife ptisobi
i na zdravi jednotlivych ¢lent rodiny. Mozny (2006, s. 296) uvadi, Ze
»poruchy této funkce se projevuji v hmotném nedostatku a neschopnosti
rodiny zajistit zdkladni Zivotni potieby jejich ¢lenil, coz je v soulasnosti
diisledkem nezaméstnanosti, zvysovdni Zivotnich ndkladii a jinych ne-
gativnich diisledkii transformacnich procesii”.

Z hlediska socializace, tedy procesu, jimz se jedinec stdva schopnym
socialné 7it v prislusné spole¢nosti, je rodina nejdulezitéjsi skupinou.
Vychovné védy ve svém pristupu k rodiné podtrhuji pravé formativni
aspekt rodinného prosttedi, zduiraziuji jeji vyznamnou vychovnou (so-
cializa¢ni) funkci. K rodiné se pristupuje predevsim jako k primarni
socialni instituci, jejimz tkolem je zajistit socializaci ¢clovéka. V tésném
poutu s procesem socializace jako pfedmétem zkoumani sociologie je
vychovny proces, ktery je chdpan jako vysledek zamérného ptisobeni

se ukazala jako vyhovujici. Royova ve svém adapta¢nim konceptualnim mode-
lu vidi osobu jako adapta¢ni systém, ktery je slozen z jednotlivych ¢asti a jehoz
fungovani m4 urdity ucel. V roz$ifeném pojeti je osoba holistickym adapta¢nim
systémem, ktery se méni v souladu s prostfedim. V pojmu osoba neni zahrnut jen
jedinec, ale i skupina jako rodina (Roy, Andrews, 1999, s. 35). V. modelu sebepéce
podle Oremové rodina realizuje zavislou péci o umirajiciho pribuzného. V adap-
ta¢nim modelu Royové se rodina chova tak, aby se pfizpiisobila zatézové situaci
a dokdzala se s ni vyrovnat bez oslabeni télesného nebo psychického zdravi ¢lent
rodiny.
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Rodina v péci o nevylécitelné nemocné

subjektu vychovy (vychovatele, rodice, skoly) na osobnost zdka. Takto
chapany vychovny proces je pojem podfizeny pojmu socializace. Vét-
$ina teorii socializace povaZzuje vychovu za jeji dulezity faktor, ktery
ma své specifické vlastnosti. Socializace je pritom chapéana jako proces,
kde je ¢lovék veden k formovani svého chovani. Rodina formuje inter-
personalni vztahy, hodnoty, postoje, zédklady etiky a Zivotniho stylu.
Je univerzalni socialni skupinou, v niZ probihaji vyznamné social-
né-psychologické jevy v Zivotnim vyvoji jedince. Na zakladé daveéry
a emocionalné silnych opétovanych vztahtt mu poskytuje také pro-
sttedi pro jeho dalsi psychosocialni vyvoj a na zékladé davéry v sebe,
postoji k sobé samému i k okoli se formuji modely chovani, osvojuji se
formy komunikace jak verbdlni, tak i neverbalni. Kromé uvedeného
se v rodiné poskytuji i potfebné dovednosti a schopnosti pro plynulé
zaclenéni se do spole¢nosti, formuje se zde vlastni osobnost a jedine¢-
nost jednotlivych ¢lent (Mozny, 2006, s. 296).

Ve spolecnosti je ¢asto zdliraznovana emocionalni funkce rodiny.
Jelikoz zivotni jistoty rodiny spocivaji vice ve vnitfnich vztazich nez
ve vnéjsich vazbdach, stava se tato funkce nejdtlezitéjsim faktorem
soudrznosti rodiny. Kladné citové vztahy v rodiné jsou dilezitym
predpokladem rozvoje vlastni emocionality ditéte. Rodina zajistuje
ditéti lasku, bezpec¢nost, pochopeni a uznani. Kdyz tento emociondlni
podklad chybi, nastavd citova deprivace a frustrace. Neztidka dochazi
k vaznym deformacim v psychosocialnim vyvoji ¢lovéka. Rodina by
meéla polozit dostatecné zdklady imunizace ditéte vii¢i nezddoucim ¢in-
nostem, zejména vytvarenim vlastnich autoregula¢nich mechanismd,
pozitivni hodnotové orientace a také volnocasovych aktivit (Vyrost,
Slaménik, 2001, s. 203).

Jako posledni funkce je v literatufe vymezovana ochranna funkce.
Spocivé jak v ochrané zdravi déti, tak v ochrané déti pred socidlné-pa-
tologickymi jevy. Poskytuje ochranu a citovou oporu détem i dospélym
¢leniim rodiny béhem zdravi, ale také pé¢i v obdobich, kdy se o sebe
nemohou nebo nechtéji postarat (feSeni Zivotnich problémi, nemoc,
stari). Rodina poskytuje svym ¢lentim télesnou, dusevni, duchovni exis-
tenci a rozvoj, dava pocit jistoty a bezpeci. Méla by polozit dostate¢né
zaklady imunizace ditéte viic¢i nezddoucim ¢innostem. V této funkci
hraje vyznamnou roli rodi¢ovsky vzor (Hroncova a kol., 2000, s. 83-84).

V rodinach, které poskytuji pé¢i nevylécitelné nemocnému pribuz-
nému, se jako nejdulezitéjsi ukazuje pravé emociondlni a ochranna
funkce rodiny.
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Sopdci (2009, s. 137-139) fadi k hlavnim funkcim rodiny regulaci
sexualniho chovéni lidi, zajisténi reprodukce spole¢nosti, podileni se na
socializaci jejich ¢lent, kterd se uskute¢niuje hlavné v détstvi a v mladi,
poskytovani péce, ochrany a citové podpory svym ¢lentim (poskytuje
jijak détem, tak dospélym ¢lentim rodiny, zejména pti Fe§eni zZivotnich
problémii, v nemoci ¢i ve stafi). Zprostredkovava socidlni zarazeni
svych ¢lent do spole¢nosti (motivuje k socialni mobilité, vytvari k ni
podminky, ale miize ji i branit) a v neposledni radé zajistuje ekonomic-
kou spolupraci ¢lenti rodiny. Pokud rodina neplni tyto hlavni funkce,
znamena to pro ¢lovéka vazné nebezpedi.

Rodina je tedy nejvyznamnéjsi soucasti spolecenské mikrostruk-
tury, kterd poskytuje pé¢i a ochranu svym ¢lenim, zvlasté v obdobich,
kdy nejsou ve stavu se o sebe postarat.

V souvislosti se zvlidanim kazdodennich narokd i mimoradnych
stresortl v rodiné se v zahrani¢i priblizné 20 let hovoti o tzv. resilienci
rodiny. Pojem rodinnd resilience zahrnuje potencial pro rist a rozvoj
osobnosti ¢lentl rodiny, pro zmény vztahd v rodiné a také pti zméné
priorit v hodnotové orientaci jednotlivych ¢lent rodiny (Sobotkova,
2007, s. 84). McCubbin definuje rodinnou resilienci jako pozitivni vzor-
ce chovani, interakce a funk¢ni kompetence, které ovliviiuji schopnost
rodiny udrzZet si svou integritu pfi piisobeni stresu a umoznuji obnovit
harmonii a rovnovahu v rodiné. Jde o schopnost rodiny rychle se zota-
vit z krize nebo z prechodné udalosti, jez vyvolala zmény v rodinném
fungovani. Vétsina vyzkum?t rodinné resilience vychdzi z teorie rodin-
ného stresu a jeho zvladdni (McCubbin et al., 1996; Patterson, 2002).
Umoznuje ndm pochopit, jak rodinné procesy ovliviiuji zvladani stresu
a jak umoznuji rodindm prekonat krizi ¢i dlouhodobou zatéz. To, jak
rodina jako celek zvladd ndro¢né zivotni situace, ovliviiuje bezprostred-
ni reakce i dlouhodobou adaptaci kazdého ¢lena rodiny, atmosféru
i miru pohody v rodiné (Sobotkova, 2007, s. 84). Z uvedenych definic
rodinné resilience vyplyva, Ze ji na jedné strané mtizeme chapat jako
zvladani zatézovych situaci, kdy mé rodina dost sil a zdrojti, aby pro-
blémy zvladla. Druhou strankou je vulnerabilita rodiny, zranitelnost,
nachylnost ke zhorseni rodinného fungovani v diisledku nedostatku
sil a zdrojii k fe$eni problémtl. Zavisi na kombinaci aktualnich naro-
ki kladenych na rodinu a pozadavku vyplyvajicich ze zivotniho cyklu
rodiny (Sobotkovd, 2007, s. 91). Rizikové okolnosti, které mohou vést
pres rodinnou krizi az k dysfunkci rodiny, maji nej¢astéji charakter
zdravotniho, socidlniho, ekonomického a psychosocialniho ohrozeni.
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1.1.2  Pecovatel

Obecné vychazime z toho, ze tuto roli muize plnit nejblizsi ptibuzny
nebo pritel, ktery spolupracuje na poskytovani individualni komplex-
ni péce. V nasich podminkdch rozhodujici pec¢ovatelskou roli prebira
obvykle jedna osoba, kterou nazyvame pecovatel a jez je pti péci pod-
porovana $ir$i rodinou a prateli. Bartlova (2005, s. 99) uvadi, ze ¢len
rodiny nebo ¢lovék, ktery prevezme prevaznou ¢ast péce o pacienta,
je pro néj primarni pecovatel. V nadvrhu Evropské charty pro rodinné
pecovatele (2007) je peCovatel definovan jako neprofesionalni osoba,
jez poskytuje primarni pomoc pti ¢innostech denniho Zivota ¢astec-
né nebo zcela zavislé osobé a jejimu bezprostfednimu okoli. Rodinni
pecovatelé poskytuji zna¢nou ¢ast péce osobé s chronickym onemoc-
nénim, ¢imz snizuji naklady na komunitni péc¢i a v mnoha pripadech
poskytuji pé¢i na ukor svého vlastniho fyzického a psychického zdravi
(Tabakova, Zelenikova, Kolegarova, 2011, s. 28).

Andershedova a Ternestedtova (2001, s. 554) na zakladé analyzy
229 vybranych ¢lank, publikovanych v recenzovanych c¢asopisech
a tykajicich se oSetfovatelského vyzkumu v pé¢i o umirajici v letech
1980-1998, zjistily, ze rodindm umirajicich pacientt byla vénovana
mald pozornost, ptipadné se vyzkumy zamérovaly pouze na podporu
rodin onkologickych pacientti. Na zaklad¢ zjisténého doporucuji, aby
se vyzkumy v oblasti pé¢e o umirajici zamétily na roli rodiny a peco-
vatele v§ech pacientll v terminalnim stadiu v domacim prostfedi a na
hodnoceni efektivnosti intervenci, které realizuji za Gcelem kontroly
obtézujicich symptomu a uspokojovani psychosocialnich a spiritudl-
nich potfeb.

Cornerova a Bailey (2002) dospéli analyzou vyzkumnych studii za
obdobi 1998-2002 oproti pfedchozim obdobim k zavéru, ze v zahranici
se velka ¢ast realizovanych vyzkumi zaméfuje na roli pecovatele v do-
mécim prostredi, protoze pozornost vénovana rodiné pfi péci o nevy-
1é¢itelné nemocného vyustila do ocekavani, Ze rodina a jiné pacientovi
blizké osoby budou na poskytovani péce participovat. Poskytovani
péce v rodiné je slozitym procesem, jenz vyzaduje od poskytovatele
péce velké usili a odpovédnost. Zaroven onemocnéni ¢lena rodiny
a naslednd péce v domacim prostfedi neovliviuje jen konkrétni oso-
bu, ale i ¢leny, kteti pé¢i poskytuji. Diagndza zdvazného onemocnéni
¢lena rodiny mize narusit smér rodinného fungovéni, a tim negativné
ovliviiuje kvalitu Zivota.
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1.2 Rodinné fungovani

Specifické zptisoby zvlddani ikolti a Feseni problémd, jez jsou vytvareny
v rodindch, jsou ovlivnény systémem presvédceni a ndzorud u jednotlivych
¢lent rodiny i rodiny jako celku. Kazdy ¢len ovliviiuje fungovani rodiny
jako systému, zaujima svou individudlni pozici a plni ukoly v sou¢innosti
s ostatnimi ¢leny. Kazda rodina je jedine¢ny systém, a proto nemtzeme
tvrdit, Ze urcita podoba rodinného fungovani bude vhodna a ptimérend
pro véechny rodiny. Zdravé rodinné fungovani by mélo byt definovano
holisticky, mély by se zohlednit interaktivni, vyvojové funkéni, psycho-
socidlni i zdravotni procesy v rodiné. Z déjin filozofie, pedagogiky, psy-
chologie, sociologie i teologie je v§ak v historickém kontextu mozné jasné
sledovat normativni ndzory na to, co je v rodinném Zzivoté spravné, dobré
a pripustné (Planava, 2000, s. 186). Sobotkova (2007, s. 71) uvadi, ze z-
kladni parametry rodinného fungovani jsou riiznymi autory vymezované
odlisné. Podle Walshové (1996) se termin rodinné fungovani pouziva pri
popisu vztahovych procest v rodiné. Pattersenova (2002) definuje rodinné
fungovani jako zpusob, jakym rodina plni své funkce. Shapirova (1983)
chape pod pojmem zdravé rodinné fungovani ,,schopnost rodiny ticinné
zvlddat ndroéné ¢i stresové Zivotni uddlosti a prizptisobovat se zméndm®.
S tim uzce souvisi schopnost rodiny adaptovat se na zatéz, hledat a nacha-
zet rovnovahu v novych podminkach. Nejdulezitéj$imi faktory rodinné
harmonie, funk¢nosti a stability jsou jasné vymezené role a schopnost
jednotlivct zastupovat se v nich, jasna komunikace, zptisob vyjadfova-
ni konfliktd a u¢innost interakce pti jejich feeni. Rodina by méla byt
schopna aktivné reagovat na zmény, jez Zivot prinasi, aby zvladla rtizné
zivotni role. K nejdilezitéj$im znakiéim funkéniho rodinného systému?
patfi plnéni funkci a uspokojovani potreb jednotlivych ¢lend, k cemuz
prispiva efektivni komunikace a zpétna vazba, adekvatni adaptace na
ménici se podminky uvnitf systému, ale i ve vinéj$im prostredi (in Sobot-
kova, 2007, s. 71, 77). Fungujici rodina je schopna kreativné fesit situace,

2 Podstatnou charakteristikou rodiny je také mira otevfenosti a uzavfenosti ro-
dinného systému. Uzavienéjsi rodinny systém je charakterizovany jako neschop-
nost jednotlivych ¢lenti pfimérené reagovat na zmény. SniZuje se schopnost snd-
Set stres, rodina nema dostate¢nou podpiirnou sit a je zranitelnéjsi v krizovych
situacich. Oteviené rodinné systémy jsou adaptabilnéjsi, schopné prijimat nové
zkuSenosti, ménit vzorce, které se jevi jako nefunk¢éni nebo nevhodné. Jelikoz tu
probiha vyména informaci s okolim, dobra podptirna sit umoznuje kompenzovat
docasné slabiny ve fungovani rodiny (Kantor, Lehr, 1975, s. 23).
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jez prinasi zivot, reagovat na né adekvatné, ménit rodinnou strukturu,
vztahy, role a pravidla. Podstatna je schopnost vyjadrit podporu, zdjem
a moznost zastupnosti (Kaduc¢akova, 2009, s. 15). Pokud ma byt rodinny
systém funk¢ni, musi neustale reagovat na ménici se vnéjsi a vnit¥ni pod-
minky. To vyzaduje mobilitu sil v roding, feseni vznikajicich zatéZzovych
situaci a naslednou adaptaci na né.

Pfesné posouzeni rodiny usnadni identifikaci slabych mist a ro-
dinného fungovani, jakoz i zji§téni silnych stranek, pozitiva moznos-
ti, které se daji rozvijet a vyuzit jako vyznamny podpurny ¢initel pro
rodinu. Posouzeni ma byt holistické, orientované do rtiznych oblasti,
jako jsou vztahy, komunikace, feSeni problémd, zvladani zatéze, plnéni
roli v rodiné, vykon roli a citova angazovanost, a mélo by byt vysled-
kem subjektivniho hodnoceni rodiny samé a objektivniho pozorova-
ni a hodnoceni rodiny profesionaly, kteti poskytuji pé¢i nevylécitelné
nemocnému ¢lenu rodiny jako primdrni poskytovatelé péce (Brener
etal., 2007, s. 201). Oremova (1991, s. 67-70) dopliuje, Ze pti posuzovani
rodiny je tfeba se zaméfit i na dominanci a pozici jednotlivych ¢lent,
vliv kulturnich prvki na sebepéci a zavislou péci a kulturni zvyklosti
vyuzivané pro zajiténi managementu péce.

V literature se setkdvame s mnozstvim pristupti k hodnoceni ro-
dinného fungovani, od klinickych polostrukturovanych rozhovort
a pozorovani, jak rodina fesi ulohy, az po testové metody. Velky roz-
voj zaznamenalo hodnoceni funkénosti rodiny na prelomu 80.-90. let
20. stoleti, kdy se vyvinulo mnozstvi technik. Skaly byly vypracovany
ve vice rovinach posuzovani rodiny. Lze je rozdélit na sebeposuzovaci
techniky (self-report measures), obecné skély (general scales) a dyadické
vztahové skaly (dyadic relationships scales) (Thomlison, 2002, s. 88).

Z hlediska sebeposuzovacich technik je zndma napt. Skala rodinné-
ho prostredi (Hargasovd, Kollarik, 1986), kterd je propracovanou verzi
puvodni skaly Family Environment Scale (Moos, 1981). Tato skala vycha-
zi z predpokladu, Ze chovani jednotlivych ¢lentl je zavislé na osobnosti
a prostredi a monitoruje funkéni parametry rodinného prosttedi. Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (Olson, Russell, Sprenkle,
1983) sleduje funk¢nost rodiny v dimenzich adaptability a koheze® a skala

3 Adaptabilita se tykd rozsahu flexibility a schopnosti rodinného systému ménit
svou strukturu, role a pravidla vztaht v zavislosti na vyvojovém a situa¢nim stre-
su. Koheze je ¢asto vyjadfovana jako vérnost, oddanost a stupen intimity v inter-
personalni dimenzi (Sobotkovd, 2007, s. 35).
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Family Assessment Measure (Skinner, Steinhauer, Santa Barbara, 1983)
pomaha kvantifikovat silné a slabé stranky rodiny. Je zaloZena na pro-
cesualnim modelu rodinného fungovani a byva pouzivéna jako klinicky
diagnosticky nastroj na méteni efektivity rodinné terapie i jako nastroj pro
zakladni vyzkum rodinnych procesti. Ma tfi formy — véeobecnou skalu,
kterou se soustfedi na rodinu jako systém, dyadickou vztahovou $kalu,
zkoumajici vztahy mezi konkrétnimi pary v rodiné, a sebeposuzovaci
$kélu, zachycujici individudlni percepci rodinného fungovani. Obecné
skaly se soustfedi na posouzeni rodiny jako systému. Do této skupiny
muzeme zatadit $kalu Feetham Family Functioning Survey (Feetham,
Roberts, 1983), ktera posuzuje schopnosti rodiny fungovat jako systém.
Druhou $kalou, jez je aplikovatelnd i v nasich podminkach, je Apgarové
skore rodiny — Family Apgar (Smilkstein, 1978). Tteti Groven predstavuji
jiz zminéné dyadické vztahové $kaly, jez jsou zaméreny na posouzeni ro-
dinnych vztaht. Jako priklad pro posouzeni nAm muze slouzit $kala Rela-
tionship Assessment Scale (Heindrich, 1998) (Thomlison, 2002, s. 91-92).
Cilem posuzovani rodinného fungovani je urcit stupen funkénosti ro-
diny, objasnit vztahy v rodiné, odhalit silné a slabé stranky a zhodnotit
zdravotni stav rodiny i jejich ¢lend.

1.3  Shrnuti

Rodina v péci o nevylécitelné nemocného pribuzného je povazovana za
nedilnou soucast péce o nemocného, presto pochopeni povahy jeji role
a vztaht s odborniky jak ve zdravotni, tak v socilni sféfe ¢asto unika.
Onemocnénim svého prislusnika se rodina dostava do krize, kterd muaze
vyrazné ovlivnit jeji fungovani. Role a povinnosti, jez dfive vykonaval
nemocny ¢len rodiny, se presouvaji na ostatni ¢leny, pripadné zusta-
vaji nezastoupené. V1iv nemoci na rodinu zavisi na mnoha faktorech,
jako jsou charakter onemocnéni (lehkd nemoc az po Zivot ohrozujici
stav), trvani nemoci a jeji nasledky, vyznam daného onemocnéni pro
rodinu, jakoz i vliv onemocnéni na funkénost rodiny v budoucnosti.
V dalsi kapitole se budeme zabyvat teoretickou definici zatéze u pri-
marnich pecovatelii v kontextu péce o nevylééitelné nemocné.
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2 7atéipecovatele

V této kapitole se budeme vénovat obsahovému vymezeni pojmt stres
a zateéZ, prestoZe tyto pojmy jsou Casto povazovany za synonyma. Kro-
meé toho se zaméfime na moznosti posuzovani a diagnostiky zatéze
pecovatele v klinické oSetfovatelské praxi v kontextu péce o nevylé-
¢itelné nemocné.

2.1  Vymezeni zakladnich pojmii

Pojem stres vymezuje krajni formy zatézovych stavil, v nichz ohrozeni
zZivota nebo integrity jednotlivce vyZaduje mimoradnou aktivaci autore-
gulacnich systémii. Selye (1971, s. 299) definoval stres jako stav projevu-
jici se syndromem, jenz je integraci véech nespecificky navozenych zmén
v biologickém systému ¢lovéka. Stres chéapal jako nespecifickou odpoved
organismu na urcitou situaci, pfi niz organismus reaguje podle obecné-
ho nespecifického schématu a ktera je odpovédi na nebezpeci poskozeni.
Tato reakce umoznuje télu zmobilizovat své sily na obranu proti mozné-
mu ohrozeni. Pro vysvétleni této reakce vypracoval obecnou teorii stre-
su, jejiz schéma nazval obecny adaptaéni syndrom.* Uvddyi, Ze jakykoliv
faktor, ktery je schopen narusit rovnovahu organismu, at je fyzikélniho,
chemického, infek¢niho nebo psychologického charakteru, se nazyva
stresor (Sillamy, 2001, s. 206). Psychologickou koncepci stresu nejvy-
stiznéji vyjadrili Lazarus a Folkmanova (1984, s. 19). Stres definuji jako
»specificky vztah mezi osobou a prostiedim, které podle hodnoceni osoby
klade p¥ilis ndrocné pozadavky prekraclujici jeji mozZnosti a ohroZujici jeji
zdravi“. Tato definice zduraznuje vztah osoby a prosttedi ve stresové si-
tuaci a zahrnuje naro¢né pozadavky prostredi. V pfipadé neschopnosti

4 Selye (1971, s. 299-311) definoval vSeobecny adapta¢ni syndrom nésledné: Vy-
volavaji jej mnohé stresory, které maji celkovy ucinek na organismus, spoustéji
jej obranné reakce a procesy obnovy organismu. VSechny jeho slozky se objevu-
ji v podobé ur¢itého schématu. Ma tfi faze: poplachovou reakci, pfi niz dochazi
k aktivaci endokrinniho, vegetativniho a imunitniho systému s mobilizaci ener-
gie v adaptaci na somatické Grovni, fazi rezistence, pfi niz dochdzi k vlastni adap-
taci organismu a vycerpani télesnych rezerv, a fazi vycerpani, kterd nasleduje,
pokud stresova situace pokracuje.
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vyrovnat se s timto vztahem, tedy adaptovat se, vznika riziko oslabeni
télesného a dusevniho zdravi.

Bratska (2006, s. 305) definuje zatéz jako ,,nadrazeny pojem pro riiz-
né psychické stavy, s projevy zdtézovych faktorii v oblasti somatickych
a psychickych funkci a ve zméndch struktury i dynamiky ¢innosti, které
vyvolavaji zdtéZové situace®. Strmen a Raiskup (1998, s. 314) definuji z4-
téz jako faktor ptisobici na organismus a kladouci pozadavky, jimiz se
narusi rovnovaha v organismu, coz podniti ¢innost zaméfenou na jeji
obnoveni, pticem? klade zvy$ené pozadavky na senzorické, mentalni,
voluntarni procesy a na schopnosti ¢lovéka. Stres a zatéZ vznikaji tehdy,
kdyz je mira stresort vy$si nez schopnosti daného jedince tuto situaci
zvladnout. Pti feSeni zatézovych situaci® je dilezity zptisob, jak pecovatel
a ostatni ¢lenové rodiny hodnoti a interpretuji situaci, tedy jak vidi za-
vaznost stresor( a potize s nimi spojené. Z nékolika vyzkuma (Lazarus,
Folkman, 1984; Folkman, Lazarus, 1991; Dwyer et al., 1994; McCubbin
etal., 1996; Patterson, 2002), zaméfenych na posouzeni rodinného stresu
a moznosti jeho zvladani, vyplyva, Ze nékteré rodiny se vlivem stresorti
rychle adaptuji prostfednictvim zmén ve svém fungovani, mobilizuji
své sily, aby se k této situaci postavily konstruktivné a chranily své ¢leny.
Stava se tak vétsinou v pripadech, kdy rodina hodnoti situaci jako fesi-
telnou a ovlivnitelnou. V opa¢nych pripadech, jez byvaji rodinou hodno-
cené jako neovlivnitelné a nefesitelné®, jsou rodinné problémy vyvolané
stresorem tak podstatné, Ze rodina nedokaze vyvazit pozadavky situace
s moznostmi, vyzaduje vice zdsadnich zmén v rodinném systému, pri-
padné se dostava do dysfunkce, kterd mtize vyvolat krizi (Kuupelomaki,
Sasaki, 2003, s. 700).

Podle soucasnych psychologickych koncepci je krize” vnimana jako
»zaleZitost jedince, individua a predstavuje prechodny stav vnitini nerov-
novdhy, zpiisobené kritickymi uddlostmi nebo takovymi Zivotnimi udd-
lostmi, které vyZzaduji zdsadni zmény a feseni“ (Spatenkova a kol., 2004,
s. 11). Sociologicky pohled na krizi je $irsi a jde o situaci, jez postihuje

5 V kontextu nasi prace chiapeme jako zatézujici situaci pé¢i o umirajiciho.

6 Napf. nevylécitelné onemocnéni, pripadné ztrita ¢lena rodiny, nezaméstnanost,
materialni ztraty.

7 Pojem krize pochazi z feckého slova crisis, tedy vyvrcholeni déje, vrcholny mo-
ment konfliktu, volba, rozhodnuti, rozloudeni, rozpolceni, zkougka. Pouziva se
pro oznaceni stavu vazného oslabeni adapta¢nich schopnosti, ktery je subjektivné
vniman jako bezmocnost, neschopnost se s udalosti vyrovnat obvyklym zptiso-
bem a v obvyklém ¢ase (Matousek, 2003, s. 98).
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spole¢nost, instituce, komunity a malé socialni skupiny vzhledem k tomu,
Ze jedinec je vzdjemné v interakci s vice socidlnimi systémy, reaguje na
zmény, adaptuje se na né a zpétné je néjakym zptisobem ovliviigje. Krize
jinych socialnich systému vytvari referen¢ni rimec pro krizi jedince. Tento
stav je v literatufe popisovan jako rodinna krize, ktera se projevuje jako
docasny tpadek ¢i dezorganizace rodinného fungovéni. Krizi v rodiné
muzeme definovat jako ,,nespecificky pozadavek na adaptacni chovini
rodiny a jeji fungovdini béhem krize* (Sobotkova, 2007, s. 77). Hodnoceni
krizové situace je ovlivnéno predevsim aktudlni situaci, rodinnou iden-
titou, rodinnymi pravidly a hodnotami rodiny. Pokud je problém hod-
noceny rodinnymi pfislu$niky jako vyzva, jsou lep$i predpoklady k jeho
zvladnuti (Boss, 2001, s. 62).

Cilem osetrovatelstvi v souvislosti se zatéZovou situaci je obnove-
ni rovnovahy ¢lovéka a prostfedi, usnadnovani adaptace a vyuzivani
efektivnich copingovych strategii. Kfivohlavy (2002, s. 152) uvadi, ze
terminy adaptace i coping se vztahuji k aktivité ¢lovéka v tézké zivotni
situaci. Adaptaci chape jako vyrovnavani se s béznou nebo zvysenou
zatézi, kterd je v normalnich mezich a k jejimuz zvladani aplikujeme
zpusoby FeSeni zatéZovych situaci, na néz mame predispozice a zku-
$enosti. Coping definuje jako vyssi stupen adaptace, ktery je nezbytny
k vyrovnani se s nadpriimérnou, mimoradné silnou a dlouhodobou
zatézi. Lazarus a Folkmanova (1984, s. 141) definuji coping jako ,,dyna-
micky proces, ktery se vztahuje ke kognitivnimu a behaviordlnimu tisili
jedince Fidit vnitini nebo vnéjsi pozadavky transakce osoba-prostiedi®.
V procesu adaptace plati copingové mechanismy a strategie zvlada-
ni zatézové situace. Zahrnuji to, co rodina déla, aby ziskala a vyuzila
zdroje odolnosti. Vztahuji se k aktivnim a pasivnim strategiim rodiny,
jez slouzi k udrzovani emocionalni stability ¢lent rodiny a k udrzeni
pohody v rodiné i v problémovych situacich. Copingové strategie za-
méfené na problém se nejéastéji objevuji pti hodnoceni SITAC jako
resitelné a ovlivnitelné. Nejcastéji se jedna o vyvinuté vlastni aktivity
a snahu konstruktivné fesit danou situaci (odstranit to, co zptisobuje
obavy, strach, zménit podminky, které zhor3uji celkovy stav) (Serfelov4,
Nemcovd, 2008, s. 124-135).

V pripadé hodnoceni situace jako nefesitelné a neovlivnitelné - je-
dincem, rodinou ¢i komunitou - se nej¢astéji objevuji strategie zamé-
fené na emoce. Nékteré formy copingovych strategii zamétenych na
emoce zpusobuji zménu emo¢ni odpovédi, av§ak neméni se vyznam
situace, u jinych forem dochdazi ke zménam hodnoceného vyznamu
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situace (popfeni). V souvislosti s uvedenym muzeme konstatovat, Ze
presto, Ze strategie zaméfené na emoce méni osobu a misto prostiedi
casto zkreslenim reality, neznamena to, Ze jsou méné adaptivni nez
copingové strategie zamérené na problém (Moorey et al., 2003).

2.2 Hodnoceni zatéze pecovatele

Péce o blizkou osobu v domécim prosttedi predstavuje zatéz hlavné ve

fyzické, psychické, finanéni, socidlni a spiritualni oblasti.

Fyzickou zatéz pecovatele zpusobuje statické zatizeni - vykony ko-
lem pacienta vestoje, zatizeni kosterniho a svalového systému, klou-
bl - pfi zvedani a manipulaci s pacientem, poruseni spankového
rytmu (nepfetrzitd péce), nedostatek ¢asu na stravovani i pitny rezim
a mnoho jiného. Z psychickych aspektii popisuji pecovatelé nejvice
emocionalni neklid, stres, nervozitu, strach, depresi. Do psychické za-
téZe se radi stald pozornost a sledovani stavu pacienta, pruzné reakce
na pozadavky a zménu u pacienta, naroky na pamét, odpovédnost za
vysledky své prace, samostatné rozhodovani a respektovani urcitych
pravidel. Kromé uvedenych problémt pozorujeme i vliv péée o chro-
nicky nemocného na vztahy v rodiné a socialni oblasti. Mezi nej¢astéjsi
zmény patfi nedostatek rodinné opory a zmény v prerozdéleni roli v ro-
diné (Douglas, 2007, s. 182-183). Pecovatelé uvadéji jako problém také
realizaci vykont, které bézné vzbuzuji odpor, komunikaci s ostatnimi
¢leny rodiny, jez mtize byt narusena, konflikt roli, nedostatek volného
asu, ztratu zaméstnani apod. Spiritudlni oblast zahrnuje spiritualni
pohodu, véetné spiritudlni podpory a vSeobecné spokojenosti se zivo-
tem (Given, Given, 2000; Kitrungote, Cohen, 2006).

Pecovatel pod neustalou fyzickou a psychickou zatézi reaguje na
zatézovou situaci prechodem pres urcité faze:

» 1. faze: uvédoméni si zatéze — pecovatel proziva a interpretuje urci-
té situace jako stresové; zpiisob vnimani stresové situace zavisi na
aktualnim stavu, schopnostech a socidlni podpore

= 2. faze: aktivace psychickych obrannych reakci - pecovatel se napf.
muze izolovat od situace, kterd je pro néj nadmiru zatézujici

= 3. faze: aktivace fyziologickych reakei - fyziologické adapta¢ni me-
chanismy jsou spustény psychickymi podnéty

= 4. faze: zvladani (coping) - hledani strategii, které by mohly vést
ke zmirnéni u¢inku stresu
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