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ABSTRAKT

Cilem této prace je zmapovat vliv paliativni péce na psychiku rodinnych ptislusnikii, kteti se
snazi o nemocné postarat v domacim prostiedi. V teoretické ¢asti své prace popisuji charak-
teristiku paliativni pé€e, zdkladni mista pro poskytovani paliativni péce a cilové skupiny pro
hospicovou paliativni péci. Déle se zabyvam problematikou psychologickych aspekt péce
z hlediska rodiny. Praktickou ¢ést tvoti kvalitativni vyzkum, jehoz hlavnim tkolem je zjistit
vliv dlouhodobé paliativni ~ péce na  rodinné pfisluSniky  z hlediska

emocnich stavil, promén vztahl v rdmci rodiny, ale 1 zmén ve vztazich s okolim.

Klicova slova: domaci paliativni péce, psychologické aspekty péce, paliativni pacient,

pecujici rodina

ABSTRACT

The purpose of this thesis is monitoring the impact of paliative home care on mental status
of family members who care for the ill patients at home. The theoretical part deals with the
characteristics of paliative care and basic places where this care is provided. It also
describes the target group for hospice paliative care. Attention is focused on psychological
aspects of the care from the family view. The practical part is composed of qualitative
research and main task is to find out the influence of the long paliative home care on psyche

of dependents, changes in relationships with family and surroundings.

Keywords: paliative home care, psychological aspects of the care, paliative patient,

family care
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UvVOD

J4

Paliativni péCe piedstavuje Siroky obor, ktery se zabyva péci o nevylécitelné
nemocného c¢lovéka v pokroc€ilém nebo termindlnim stadiu choroby. Jde o relativné nové
odvéetvi mediciny, jejimZ cilem je pomahat témto nemocnym a umirajicim udrzet co mozna
nejlepsi kvalitu zivota v obdobi jejich téZzkého onemocnéni. Vzhledem k tomu, Ze se
paliativni medicina zabyva péci o nemocného clovéka, postaveného pied dosud
nepoznanou situaci, stfetavaji se zde sféry socialni, psychologickd a zdravotnicka

na jednom poli. Kli€ovou se stdva komunikace mezi zdravotniky, pacientem a jeho

rodinou.

Sdéleni diagndzy a progndzy onemocnéni ,,odstartovava“ zadsadni zmény v télesné,
dusevni 1 duchovni oblasti handicapovan¢ho clov€ka a nemocny se nasledné srovnava
s mnoha zménami a snazi se pfizpusobit novym situacim. Dochéazi vSak téz k radikalnim
zménam u rodinnych pfislusnikd, ktefi jsou rovné€z konfrontovani s necekanou zménou,
doprovazenou stfidanim emoci, zménou Zivotnich zajmi, zivotniho stylu rodiny a zménou
roli jejich ¢lent.

Ve své bakalafské praci se chci zaméfit na vliv paliativni pée na rodinné
piislusniky, ktefi se snazi 1 vdneSni dob& postarat o Clena jejich rodiny v domacim
prostiedi. Toto téma je mi osobné velmi blizké, nebot’ jsem se sama stietla s problematikou
nelécitelného onemocnéni (amyotroficka lateralni skler6za) v mé primarni rodiné, v relativné
nizkém veéku mé matky. V bakalatské praci m¢ zajimaji zmény ve vztazich nejen jednotli-
vych rodinnych piislusniki, ale i promény vztahti s okolim. Chtéla bych se zabyvat téz pro-

blematikou zivotnich postoji a cili pfibuzného nemocného ¢lovéka.
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I. TEORETICKA CAST
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1 PALIATIVNI PECE

Umirani a smrt kazdého ¢lovéka jsou jedine¢né a osobni. U kazdého umirajiciho hra-
je dulezitou roli jeho vek, struktura osobnosti, socialni zazemi, jeho minulost, naplnéni zivo-
ta a nad¢je. Pii bilancovani pred smrti potfebuje nemocny ldsku a uctu druhych. Jde
o tézké Zivotni obdobi, béhem nchoz dochazi k doprovdzeni nemocného
a k oboustrannému obohacovani pifi hledani smyslu a piijeti celého Zzivota (Matousek,
2005). Tabuizovat téma smrti a umirani nicemu nepomuize. V diiv€jSich generacich bylo
toto téma soucasti normalniho Zivota, ale v dnesni dobé je mu Casto ubirdno na vyznamu

(SvatoSova, 1995).

Zavér svého Zivota by si pialo prozit v domacim prostiedi 60-80% obyvatel Ceské
republiky (Stahalova, 2010). Jde o prostiedi, které dobie znaji, maji Casty kontakt se svymi
piibuznymi, mohou si urovat svlij denni rezim a alesponl Castecné¢ rozhodovat. Situace je
vSak Casto odlisna. VEtsi ¢ast nemocnych je na konci svého Zivota odkézéna na péci
v nemocnicich, LDN, domovech dichodct, pfip. lazkovych hospicich, kde ztraci
anonymitu a velkou ¢ast soukromi. Divodi je hned nékolik — nedostate¢na dostupnost do-
maci paliativni péCe a stale pokulhavajici propracovanost siti domacich hospica,
oSetfovatelska naroc¢nost, ale téZ socidlni faktory — velka mobilita ¢lent rodiny — pfevazné

za praci, vysoka zaméstnanost zen, apod. (Kabelka, Sldma, MiSotiova, 2007).

1.1 Vymezeni pojmu paliativni péce z historického kontextu

Pro spravné vymezeni pojmu paliativni péce je nutné zminit, Ze roste pocet termint,
které se pouzivaji k popisu zdravotnich a socidlnich sluzeb poskytovanych lidem na konci
zivota. Tato tendence vyplyvd z historického vyvoje a v Case se ménicitho charakteru
zdravotnickych sluzeb pro nevylécitelné nemocné v rliznych zemich svéta. Terminologie se
ve svété ménila od Sedesatych let dvacatého stoleti, tzn. od raného obdobi hospicového
hnuti, aZ po soucasnost 1 vlivem pohledu na sluzby poskytované pii péci na konci
zivota a vlivem ucelu paliativni péce od ,hospicové péce a ,terminalni péCe* az po ,,péci
paliativni“. Podle Clarka a Seymouroveé (1999) se postupné ménily hranice ve vnimani v§eo-

becnych a specializovanych kompetenci, stejné jako poskytovanych aktivit a sluzeb. Vznikly

tak pojmy hospicovd péce, péCe termindlni, kontinualni, péfe o umirajici,
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paliativni péfe, péfe na konci zivota a podplrnd péce. Z pocatku Slo totiz o sluzby
pro pacienty srakovinou, postupné¢ se vSak tyto sluzby rozvinuly i pro chronické,
nevyléCitelné nemocné, a to 1 vranéjSich stadiich nez tésné¢ pied smrti (Payneova,

Seymourova et Ingletonova, 2007).

Souvislost se zménou chiapani pojmu paliativni ma 1 postupné vysSsi
angazovanost 1ékait do problematiky neléCitelnych onemocnéni a procesu umirani.
Se stoupajicimi moznostmi moderni mediciny se lékafi zaméfuji na boj snemoci az
do posledni chvile pacientova Zivota a dochazi tak, ackoli se zdmérem zlepSeni kvality

zivota, nékdy 1k jeho umélému prodluZzovani (Stahalova, 2010).

Umirani se tak stava lékatrskou zélezitosti a v Sedesatych letech 20. stoleti vznika
poprvé pojem dystanazie, tedy zadrzend smrt. V dnesni dob¢ jde o situaci, ve které piistroje

a medikamentdzni 1éba prodluzuji délku pacientova zZivota (Markova, 2010).

1.2 Definice pojmu paliativni péce

Obecné lze ftici, Ze pojem paliativni ma né€kolik definic. VSechny ale kladou
diraz na kvalitu Zivota a feSeni obtiznych symptomi a taktéZ vymezuji pravé skupinu
pacient, ktefi jsou piijemci dané péce.

., Paliativni medicina se zabyva lécbou a péci o nemocné s kurativnim,
progredujicim, pokrocilym onemocnénim. Délka Zivota je u téchto nemocnych omezena
a cilem lécby a péce je kvalita jejich Zivota.” (American Academy of Hospice and

Palliative Medicine, In Markova, 2010, s.19)

Jde o moderni typ péce, ktery pomaha nevyléiteln¢ nemocnym lidem v pokrocilém
nebo termindlnim stadiu choroby se zmirnénim utrpeni, plni jejich potieby a snazi se
zlepsit kvalitu zivota a podpofit distojnost nemocnych na konci jejich zivota (WHO 2003,

In Stahalova 2010, s.19).

WHO dale definuje paliativni medicinu jako ,,celkovou lécbu a péci o nemocné,

jejichz nemoc nereaguje na kurativni lécbu “ (In Markova, 2010, s.19).

Podle Sepulvedy et al. (In Payneova, Seymourovd, Ingletonova, 2007) je

vvvvvv
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Zabyva se vSak nejen 1éCbou a péci o pacienta, ale 1 jejich rodinami, které jsou vystaveny

r~r

potizim v kontextu Zivota ohrozujici nemoci jejich blizkého.

1.3 Cile paliativni péce
Ruku v ruce s definici a nastinénim historického kontextu vyvoje paliativni péCe se
odvijeji obecné cile paliativni péce:
-poskytuje ulevu od bolesti a jinych tizivych projevii nemoci

-usiluje o zvySovani kvality Zivota a uvadi se 1 moZny pozitivni vliv na pribch

nemoci

-cilem neni smrt ani urychlit, ani odsunout

-maskuje u¢inky nevylécitelné nemoci

-pomahd pacientim zit co nejaktivnéji do konce svych dnii a vést relativné
uspokojujici zivot

-zam&fuje se 1 na pomoc rodindm a podporuje je k vyrovnani se s nemoci a ztratou

blizkého cloveka

-snazi se zamé&fit na pacienta v SirSim kontextu nez jen v feSeni nemoci, zkouma
1 psychosocidlni a duchovni zélezitosti konkrétniho pacienta (Payneova, Seymourova,

Ingletonova, 2007).

Vzdy je vSak potteba, aby si pacient saim stanovil priority a konkrétni cile 1€cby,
o které usiluje, ackoli nikdy neptijde vyiesSit vSechny problémy spojené s nevyléCitelnym
onemocnénim. Dulezité je navazat davérny vztah. Oboustranné oteviena komunikace by
méla pomahat s pribéznym zjisStovanim meénicich se nadzorl pacienta a oblasti, které jsou

pro kvalitu jeho Zivota dilezité (Slama, Vorlicek, 2007).

1.4 Multidisciplinarni charakter paliativni péce

Jak piSe Markova (2010) ve své knize, pro vykonavani kvalitni péfe je nutné

dosahnout spoluprace nejen vice zdravotnickych odborniki, ale spojit sily i1 s rodinou tak,
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aby se na novy rodinny problém necitila osamocena. V bezprostfednim z4jmu stoji pacient,
ktery by mél mit rozhodujici slovo pfi feSeni témat spojenych s lécbou a kvalitou jeho
zivota, nicméné nelze podle mého opomijet ani potieby a zdjmy jednotlivych Clenti rodiny.
Pro vytvoteni dobrého pecujicitho tymu si musi zdravotnici a rodina nemocného divérovat
a budovat tuto divéru je nutné jiz od pocatku jejich vzajemné interakce (Slama, Vorlicek,

2007).

1.4.1 SloZeni multidisciplinarniho tymu

Soucasti tymu odborniki pecujicich o paliativné nemocného se stavaji 1ékafi, ktefi se
specializuji na konkrétni pacientovo onemocnéni nebo na aktualni zdravotni obtize
nemocné¢ho, a dale specialist¢ na paliativni medicinu. Nemalou roli hraji téz zdravotni
sestry, zdravotniCti asistenti, socidlni pracovnik, psycholog, fyzioterapeut, nutricni

specialista a pastoracni pracovnik nebo duchovni (Markova, 2010).

Cely tym by mél vzijemné shromaZdovat informace nejen o pacientovi, ale
1 o roding, ve které se pohybuje a kde v ptipadé¢ domaci paliativni péce proziva nejvice
¢asu. Rodina hraje vyznamnou roli, bohuzel byva jeji vyznam casto opomijen a v piipadé
péce v domacim prostiedi nebyva prace s pacientovou rodinou a blizkymi dostatecné

navazéana (Slama, Vorlicek, 2007).

1.5 Rozdéleni paliativni péce

Z Doporuceni Rady Evropy ¢. 1418/1999 ,,0 ochrané lidskych prav a dastojnosti
nevyléitelné nemocnych a umirajicich by meli byt schopni poskytovat dobrou paliativni
péci vSichni zdravotnici (Markova, 2010, s. 20). Paliativni péci vSak lze rozdélit

na obecnou a specializovanou.

1.5.1 Obecna paliativni péce

Zahrnuje dobrou péci o pacienta v situaci pokrocilého onemocnéni v radmci
klinického zatfizeni. Soucésti takové péce je v€asné vyhodnoceni pacientova stavu, dobra

komunikace s pacientem a rodinou, zhodnoceni smysluplnosti dalSi aktivni 1éCby
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a stanoveni orientace 1éCby na kvalitu Zivota, psychosocialni podpora pacienta a rodiny

a doporuceni navstévy dalSich odbornikti (Slama, Vorlicek, 2007; Markova, 2010).

1.5.2 Specializovana paliativni péce

Specializovana paliativni péfe by méla plynule navazovat na piredchozi péci
obecnou. Je poskytovana pacientiim a jejich rodindm tymem odbornikti, ktefi maji tuto péci
jako hlavni cil své Cinnosti a ktefi maji specidlni vzdélani v oblasti paliativni péce. Probiha
v institucich zatizenych pro tento druh péce. Dostupnost sluzeb pro pacienty indikované
k paliativni péci by méla byt béZznd a méla by poskytovat pacientovi podporu, at’ se prave
zdrzuje doma, v nemocnici, v pecovatelském domé, v dennim stacionafi, v ambulantni péci

nebo ve specializovaném odd¢leni paliativni péce.

Je indikovéna pacientim a jejich rodindm, které maji obtize presahujici moZznosti

obecné poskytované paliativni péce (Slama, Vorli¢ek, 2007; Markova, 2010).

Markova (2010) podava vycet zatizeni specializované paliativni péce, do které fadi:

oddéleni paliativni péce,

domaci hospice — mobilni paliativni péce,
- lazkové hospice,

- konzilidrni tymy paliativni péce,

- ambulance paliativni péce,

- denni stacionare,

- zvlastni zafizeni paliativni péc€e (poradny, tisnove linky, prodejny pomiticek, atd.).

1.6 Zakladni mista poskytovani paliativni péce

Existuje fada mist pro poskytovani paliativni péce. Kazdé znich vSak ma sva
pozitiva i negativa. Ve své préaci uvadim nékolik stéZejnich forem péce a popisuji jejich prin-

cip, vyhody a nevyhody.

1.6.1 Domaci paliativni péce

Domadci paliativni péce poskytovand formou tzv. mobilniho hospicu nema v CR

zatim dostatené ukotvené misto, zejména pro nedostateCné financovani ze strany
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zdravotnich pojistoven. Jak uvadi Markova (2010), ve svété je tento druh specializované
paliativni  péfe nejrozSifenéj$i. Pacientovi je tak poskytnuta péce pomoci
multidisciplindrniho tymu, ktery podle Sldmy a Vorlicka (2007) zahrnuje navstévy
u pacienta lékafem-specialistou, sestrami, oSetfovateli, dobrovolniky nebo dal§imi cleny
hospicového tymu. Poskytuji tak rodindm oporu pti péci v domacim prostiedi a pii feSeni
obtiznych situaci spojenych s konecnou fazi zivota. Velky daraz je zde kladen na kvalitu

zivota nemocného a snahu zachovat jeho ptirozené socidlni vazby (Blinkova, 2010).

Pti tomto druhu péce jsou vSak kladeny vysoké naroky nejen na rodinu poskytujici
péci, ale téz na zdravotnicky personal, ktery tak vstupuje do intimniho prostiedi rodiny ne-
mocného a je nucen naucit se rychle zhodnotit situaci a sam, bez ostatniho persondlu, za-

séhnout. Zaroven tak siln¢ vnima smutek a bolest pacienta a jeho rodiny (Markova, 2010).

Aby vSe relativné fungovalo, je tfeba stanovit plan pravidelné péce a také plan
feSeni akutnich situaci — co délat, koho volat, kam pacienta prevazet, atd. Pokud se tyto
véci predem prohovofi, stava se péfe méné stresovou. Soucasti planu je také domluva, jak

postupovat bezprostiedné po pacientove smrti (Skala, 2005).

Jiz v dfivéjsim odstavei byl zminén vysoky podil rodiny, tedy laikli, na péci
o nemocného. Béhem domaci paliativni péce jsou postupné nuceni naucit se zakladnim oSet-
fovatelskym wkoniim. Mimo to jsou vystavovani vyznamnému podilu stresu
pii zvladani béznych dennich ¢innosti, at’ uz pracovnich, rodinnych a spolecenskych, které
nemohou na urcitou dobu ,,odsunout®. Navic u nich dochazi k proméné roli, kolisani emoci
pii pocitu blizici se ztraty blizké osoby a zazivani nejistoty, jestli se jim podaii zvladnout
dostatecnou péci o blizkého v domacim prostiedi (Kabelka, Sldma, MiSonova, 2007). Stres
terminalni choroby muiize aktivovat preexistujici psychické 1 somatické obtize a odhalit skry-
t¢ problémy ve vztazich a komunikaci srodinou a vyznamnymi lidmi z okoli
(Vorlicek et al., 2004). Velkou vyhodou pii péci o nemocné v domacim prostiedi byva
pritomnost agentury domaci oSetfovatelské péce nebo peCovatelska sluzba. Ne vSude je

vSak dostate¢né pokryti témito sluzbami (Kabelka, Slama, MiSotiova, 2007).
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1.6.2 LuZzkovy hospic

Pacientim v pretermindlni a termindlni fazi jejich nemoci poskytuje
specializovanou paliativni péci lazkové zatizeni, obvykle po dobu nékolika tydnii. Jde
vétSinou o samostatné zafizeni, které stoji oddélené od ostatnich zdravotnickych zatizeni
(nemocnic, léceben, atd.) a snazi se vytvoftit klidné prostiedi s domackou atmosférou pro
umirajictho pacienta a s moZnosti neomezenych navstév rodiny. Ve svém zakladé

zduraziuje klientovy individualni potieby a piani (Slama, Vorlicek, 2007).

1.6.3 Nemocnicni paliativni péce

Jak jiz bylo te€eno, v nemocnicich stile umird vysoké procento nasi populace.
Zakladnim problémem paliativni péce poskytované v nemocnicich je nizky pocet
zdravotnického persondlu ve srovnani s vysokym poctem pritomnych pacientli. Nejen tato
potiz se nasledné¢ projevuje na kvalité¢ paliativni péce v nemocnicich. Tu ovliviiuje 1
nékolik dalsich faktor(i, mj. kvalita formalni 1 neformalni interpersonalni komunikace, vzdé-
lani l¢kaiti a sester na poli paliativni mediciny a schopnost ve spravny cas rozpoznat
okamzik zahdjeni paliativni péce a jeji ndsledny pribeh. Zaroven by se mél podle Markové
(2010) jeSté¢ v ceskych nemocnicich =zlepSit pfistup krodinnym ptisluSnikim
a dobrovolniktim, ktefi by méli byt povazovani béhem umirani pacienta za jeho nedilnou
soucast pi1 poskytovani zdravotni a socidlni péce o nemocného, nebot’ i na nich se odrazi

vyrazna psychosocialni zatéz vyplyvajici ze situace (Student et al., 2006).

/4

1.7 Cilové skupiny pro hospicovou paliativni péci

Rozhodnuti o pievzeti pacienta do hospicové péce je oSemetné vzhledem k jeho
zévaznosti. Musi totiz rozliSit pacienty s dlouhodobym onemocnénim, vedoucim ke smrti,
ktefi vSak mohou byt ptfevzati do péfe ambulantnim zafizenim, tzn. jednou osobou. Podle
Studenta et al. (2006) se tak hospice snazi umoznit lidem umirat spiSe v domacim

prosttedi. Osamoceni lid¢ jsou ale nasledné odkdzani na zdravotnické zatizeni.

Pokud vSak stav nemocného dospéje do tak zavazné faze, ze uz mu neni pomoci

k uzdraveni jakymikoli lécebnymi prostiedky, je nutné piehodnotit jeho terapii
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na paliativni, citlivé sd€lit postup péce, zodpoveédét mu veskeré jeho dotazy a zaroven

respektovat jeho nazor na prabeh dalsi terapie (Markova, 2010).

Jestlize nemocny 1 jeho rodina souhlasi s principem hospicové péce a terapie, jeho
nemoc ho ohrozuje na zivoté, neni u n¢) moznost poskytnuti paliativni péce
pii hospitalizaci v nemocnici, stejné jako selhdva nebo neni dosazitelnd domaci paliativni

péce, da se ptiymout tohoto nemocného do hospice (Markova, 2010).

1.7.1 Kritéria pro prijeti nemocného do hospice z hlediska nemoci

V hospicové péci se ocitaji pacienti v pretermindlnim nebo termindlnim stadiu one-
mocnéni, jak jiz bylo feceno. I tak mtize jit v podstaté o dvé skupiny pacientt, a to ty, ktefi
st jsou ohrozeni vlastniho zivota z dlivodu nelécitelné nemoci védomi a na lécebném planu
se podileji. Druhou skupinu tvofi ti nemocni, za n€z v jejich zajmu utvaii lécebny plan 1ékar,
piibuzni, poptf. zdkonny zastupce, nebot sviij stav vnimaji jen omezené

(Blinkova, 2010).
Podle Zanese (1986) modifikovali Student et al. (2006) kritéria pro piijeti
nemocného do hospicové péce. Mezi né patii 1 fakt, Ze trpi jednim ze ¢ty druhti nemoci,

které nasledné¢ uvadim:
* Onkologické onemocnénim s metastdzami, pokrocilymi po 1&€be,

* Onemocnéni nervového systému s pokraCujicim ochrnutim typu ALS, CMP, RS

a neurologickd onemocnéni typu demence,
» Konecna stadia chronického onemocnéni ledvin, jater, srdce, plic nebo traviciho traktu,

* Infekcni onemocnéni AIDS (Student et al., 2006).

Blinkova (2010) se dale zmituje v souvislosti s indikaci nemocnych do hospicové
péfe o pacientech v permanentnim vegetativnim stavu a polymorbidnich geriatrickych
pacientech s pokroc¢ilymi stadii imobilizace.

Jak déle Blinkova (2010) uvadi, v hospicové péci se ocitaji nemocni s vyCerpanou

kauzalni lécbou, tudiZz se dalsi péce orientuje na mirnéni potiZi zplsobenych zakladnim

onemocnénim.
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1.7.2 Cilové skupiny p¥i péc€i o rodinu

Péce o blizkého Cloveka v domécim prostiedi predstavuje pro rodinné piislusniky,
stejné jako pro nemocného, obrovské emocni vypéti. Casto byva stres spojeny s pééi
o blizkého mnohem vyssi a dlouhodobéjsi pro piibuzné, zvlasté pii postupujicim stavu za-
kladntho onemocnéni, kdy se celkovy stav pacienta zhorSuje, rodina zalind vice
potiebovat ptitomnost kvalifikovanych pracovnika a podporu pii péci o blizkého. Soucasné
musi zvladat kazdodenni bézné starosti, mnohdy 1 s dochdzkou do zaméstnani (Student

et al., 2006).
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2 PSYCHOLOGICKE ASPEKTY PECE Z HLEDISKA RODINY

Péce o nemocného v domacim prosttedi predstavuje pro rodinu obrovské zatizeni,
at’ uz dusevni nebo fyzické, zvlasté u zaméstnanych ¢lend rodiny. Casto chtéji nemocnému
vratit z lasky a podpory to, co jim on sdm poskytl jesté za doby pIného zdravi. Rodina
zastava pi1 doprovazeni nemocného zvlastni ukol, sami vSak casto potiebuji podporu
odbornikii z fad zdravotnika ¢i psychologl. Dle Studenta et al. (2006) je znamy fakt, ze
rodinni pfisluSnici mivaji s nemoci blizkého vétsi problém nez nemocny sdm. ,,Pfi vlastni

smrti ¢lovek jen umira, ale pi1 smrti druhého musi zit!*“ (Student et al., 2006, s.64)

2.1 Nejcastéjsi obtize pecujicich pribuznych
Mezi nejcastéjsi potize pecujicich ptibuznych patii:
* zvySujici se stres a napéti
* Unava
* vyCerpani pecujici rodiny
* psychické obtize (frustrace, smutek, deprese, uzkost,...)
* psychosomatické projevy a zdravotni komplikace (Slama, Hakl, 2009).

Vyse uvedené komplikace pii péci o nemocného v domacim prostiedi vznikaji hned
z n¢kolikerych divodid. Rodina 1 pratelé pacienta byvaji vétSinou velmi zasazeni
postupujicim stavem jeho nemoci, trpi s nim, zac¢inaji piedjimat ztratu blizkého a pocituji
nejistotu a strach spojeny s vlastni smrtelnosti. Poskytuji psychickou podporu svému

blizkému ¢i ptibuznému, ale ptitom ji potiebuji i oni sami (Student et al., 2006).
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2.2 Diilezitost rodiny pro pacienta v paliativni péci

Aktivni spoluprace rodiny a pfatel pacienta je nenahraditelnd hned znékolika

divoda. Jsou to:

* poskytovani psychického komfortu

* poskytovani pocitu jistoty, nad¢je a bezpeci

* udrzovani socidlnich vztahi

» umoznéni pocitu individuality a intimity

* zvySovani kvality zivota pacienta diky kontaktu s rodinou a ptateli

* potfeba smysluplné péce o nemocného blizkého ¢loveéka (Alexandrova, 2010).

2.3 Objasnéni role pecujicich v domacnosti

Rodinni pfislusnici, ktefi se staraji o blizkého nemocného, se v riizné miie podileji na
poskytovani emocni, télesné, socialni a duchovni podpory nemocnému Clovéku, ackoli se
nemusi povazovat za rodinného poskytovatele péce. Casto se 0 nemocného stard jeden pe-

cujici s podporou Sirsi rodiny a sité ptratel (Smithova, 2007).

Ptijeti role pecujiciho mivd mnohé dopady na kvalitu zivota praveé poskytovateli pé-
¢e. Vramci pozitivnich aspektli pfipomind Grbich pocit uspokojeni ze vzajemnosti
a moznost vratit blizkému nemocnému lasku a péci, kterou poskytoval rodiné v dobé
plného zdravi (Smithova, 2007). Thomas, Fridrichsen a Smith uvadi, Ze pokud se nemoc
protdhne na dlouhou dobu (u nékterych pacienti mohou symptomy trvat i nékolik let se
stfidanim fazi relapsu nemoci, aktivni lécby a remisi), mize mit i negativni dopady.
Pecujici se n¢kdy stava zastupcem pro nemocného Clovéka a zprostiedkovava informace
mezi zdravotniky, socidlnimi odborniky a nemocnym (Smithova, 2007). Casto se projevuje
uzkost v souvislosti s pocitem, Ze pe€ujici nese biemeno. M4 totiz snahu zachovat Zivotni
pohodu nemocného Cloveka a navic si chce udrzet vlastni zdravi a mit kromé pecovani sviij
vlastni zivot. Jestlize nemoc trva relativné kratkou dobu, pecujici ¢asto ochotné ptijimaji
svou novou roli, ackoli se musi omezit ve vlastnich zajmech a aktivitdich. Pokud se ale

nemoc prodlouzi pies teoreticky Casovy ramec, mize dojit k upadku urovné a intenzity
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podpory ze strany rodinnych poskytovateli péce. Zvlasté mladi lidé a pecujici ve sttednim
veéku se ocitaji v obtizném postaveni, nebot’ stfidaji navic role partnera, rodice, dospélého
ditéte, nebo napt. zaméstnance, a je pro né vysilujici skloubit tyto role. Délku onemocnéni
vSak nelze Casto viibec predvidat, stejné jako nelze odhadnout pritbéh nemoci a ptipadné

zhorSeni zdravotniho stavu nemocného (Smithova, 2007).

Samotnd role poskytovatele rodinné péce spociva ve zvladani kazdodennich aktivit
(prosté délani spole¢nosti, pievzeti ukoli v domacnosti, pomoc s osobni péci a s dopravou,
komplexni oSetfovatelska péce — z dlvodu vysokého stupné onemocnéni), poskytovani
praktické, emocni a informac¢ni podpory. Rozsah téchto aktivit zavisi napft. 1 na vzéjemnych
vztazich vrodin€, zdravotnim stavu nemocného a pecujictho, rozsahu schopnosti

pecujiciho poskytnout takovou péci (Smithova, 2007).

Podpora ze strany zdravotnikii -  poskytovateli  odborné  péce,
piip. dodatetna pomoc ze strany hospicii a sluzeb paliativni péce, znamena pro rodinu
mnohdy znacnou tulevu a Casto 1 moZnost piedejit fyzickému 1 psychickému vycerpani

pecujici rodiny (Smithova, 2007).

2.4 Potreby doprovazejicich lidi

Ptani a potfeby doprovazejicich lidi jsou silné provazany s pfanimi nemocnych.
Trpi-li nemocny, trapi se 1 pfibuzni. JestliZze se zhorsi kvalita Zivota nemocného, hiif se citi 1
piibuzni. VétSinou vSak kazdy zvlast. Vzhledem k tomu, ze se piibuzny Casto vénuje
v mySlenkach ptedjimani ztraty nemocného, dochazi pak u né& ke konfrontaci s pocitem

strachu a smutku. Strach mize mit hned n¢kolik podob:
* strach z nejistoty,
* strach z utrpeni,
* strach ze ztraty,

» strach ze selhani (Student et al., 2006).
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Jak wuvadi Alexandrova (2010), pro eliminaci psychické a fyzické zatéze
na ptibuzného pii péci o nelécitelné nemocného ¢lena rodina je tfeba alespont do urcité

miry podporovat piibuzné, aby i nemocny nepftisel o oporu svych piibuznych a pratel.

2.4.1 Prani pribuznych

Podporu ze strany zdravotnikii mohou piibuzni pocitovat pii plnéni jejich
oCekavani a pii dostateCné spolupraci piibuznych a zdravotnik. Mezi potieby piibuznych

zahrnuje Alexandrova (2010):

* poskytovani adekvatnich pravdivych informaci pro dalsi péci o pacienta - potieba

se v situaci orientovat a védét o ni co nejvice

* ditvéryhodny profesionalni pistup a kvalita poskytované péce — potieba vétit praci

zdravotnikti, vnimat v jejich jednani jistotu a klid

* podpora v posileni kompetenci piibuznych a moznost spoluprace v péci
o piibuzného — potieba piibuznych pro udrzeni vztahli, mit respekt a vnimat vlastni

hodnoty

» vztah poskytujici divéru a bezpeci v raznych situacich, posileni sebevédomi,

porozumeéni a ocenéni

* emoc¢ni podpora — prace s emocemi pro utlumeni pocitu viny a nepotlacovani

projevli emoci, potfeba pochopeni, soucitu, nikoliv podavani feseni

* moznost doprovazet své blizké az do poslednich chvil a splnit jim posledni ptani.

2.4.2 Potieby pribuznych

Vzhledem k tizivé situaci, kterou péce o nevyléCiteln¢ nemocného v domacim
prostfedi piedstavuje, jsou piibuzni, poskytujici pé€i, nuceni hledat velky zdroj energie
a vynalozit velké usili a srovnat se s pocitem odpovédnosti. Hinton popisuje tzv. emocni
kyvadlo v obdobi, kdy se dlouhodoba péfe milize stdt neunosnou, provazenou rostouci
uzkosti a negativnimi psychickymi a télesnymi dopady na zdravi a Zivotni pohodu

pecujicich osob (Smithova, 2007).
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Déle se zminuje o potiebach poskytovatelii péce udrzet vztahy pecujiciho s partnery,
manzeli a détmi, na které miva obdobi péfe o nemocného  Casto
negativni vliv. Stejné¢ tak reakce vzaméstnani se mohou riznit, pokud si
pecujici bere volno pro péc¢i o nemocného. Téz socialni styky se mnohdy omezi nebo narusi
vlivem zmiované starostlivosti. UdrZovani socidlnich kontaktl a utvareni pfileZitosti
k ¢astecnému oddechu muize sniZit pocit izolovanosti, ktery rodinni pecujici prozivaji (Smi-

thové, 2007).

Potieby poskytovateli domaci péce jsou znacné variabilni. Zavisi na mnoha
faktorech, a proto 1 jejich realizace se riizni. Zasadni podptrné potieby pecujicich osob shr-

nuje Hansonova (2007) do tfi klicovych bodi:
* Znalosti
* Zpusob Zivota
* Aktivity

Pro poskytovatele paliativni péce jsou velmi dilezité znalosti, tedy informovanost
o nemoci — diagndza, progndza, doprovodné symptomy, Iécba, péce a vyvoj jeho
zdravotniho stavu. VyZaduji hlavné pravdivé informace, aby ziskali pfedstavu o zbyvajicim
case s nemocnym piibuznym a uvédomili si povahu pecovatelské¢ role. Chtéji téz znat
sluzby 1 pomoc s jejich zabezpeCenim, stejné jako role a odpovédnost jednotlivych

zainteresovanych odbornik (Hansonova, 2007).

Zpisob Zivota pecujicich je zna¢né ovlivnén nemoci ptibuzného. Ve své podstaté
zahrnuje co nejkvalitnéji straveny Cas se svym piibuznym, a znamend byt si vzajemné
nablizku. Rose se zamétuje v ramci pokusu co nejlépe straven¢ho volného ¢asu o dosazeni
pocitu vSednosti a normalnosti. Andershed udava jako ptiklad schopnost vzit sivolno
v zam&stnani kvali doprovodu piibuzného k Iékaii. Hansonova téz popisuje vysledky
nékolika empirickych studii, které potvrzuji obrovsky rozsah emo¢niho vypéti nemocného
1 ptibuznych, ktefi se o n¢j staraji. Jednd se o prozivani pocith viny, hnévu, smutku
a nejistoty. Dilezité je, aby byla rodina schopnd o svych pocitech oteviené¢ spolu hovofit.

Pecujici by si mél nicméné umét najit 1 €as pro sebe a travit €as 1 sjinymi lidmi,
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aby utlumil pocity osaméni, piip. zamezil pocitim Unavy a vyCerpani z nepietrzité péce.

Zpusob Zivota vyjadiuje tedy blizkost a partnerstvi (Hansonova, 2007).

Aktivity zahrnuji praktické ¢innosti, tykajici se osobni péce, zmirnovani symptomtl,
pomoc s podavanim 1ékti, nakupovani, uklid, vafeni, praci na zahrad¢ a udrzovani domu.
V ramci usnadnéni péce se Hansonova (2007) zmifluje o brzké instalaci pomicek
a adaptacnich zafizeni pro usnadnéni poskytovani péce, dale o pohodlném pfistupu
k dopravé a pomoci pii vyplhovani formulaii. Poskytovani pé€e nemocnému vyzaduje ta-
kové mnozstvi ¢asu béhem dne, Ze ho pak nezbyvd dostatek na kazdodenni aktivity
a praci vdomdcnosti. N&kdy se tak vyplati pozadat o mimofddnou pomoc
napt. $irs$i rodinu nebo pratele. Poskytovani péce Casto téz znamena prevzeti novych roli a
uceni se novym dovednostem, mj. spravu financi, provadéni jednoduchych oprav

v domacnosti nebo udrzovani chodu domécnosti (Hansonova, 2007).

2.5 Pristupy pribuznych k péci o nevylécitelné nemocného

Existuje n¢kolik variant, jak rodiny nevyléCitelné nemocného piistupuji k péci.
V idealnim ptipadé si rodina s péci dokaze poradit sama, ma dostatek sil, dokaze si péci
rozvrhnout, podporovat nemocného, piipadné si umi o pomoc pozadat. Jelikoz je
postupujici nemoc a situace umirani nejblizSich €lentt domacnosti pro piibuzné obrovskou
zatézi, podpora ze strany zdravotnikli a vytvafeni pocitu jistoty je vzdy na misté,

a to 1 v piipad¢, ze danou situaci rodina zvlada (Alexandrova, 2010).

Pfi doméaci péci o tézce nemocného vznikaji mnohdy urcité kritické situace,
ve kterych se rozhoduje o tom, zda bude péce 1 nadale zvladnutelna v domacim prostiedi.
Tyto kritické situace zahrnuji nejen zhorSeni zdravotniho stavu pacienta — stupen imobility,
inkontinenci, orientovanost pacienta v Case a prostoru, bolesti, pitny a jidelni rezim,
nevolnost a zvraceni, stav stolice, krvaceni atd., ale 1 psychicky a fyzicky stav rodiny. Ta
muiize byt zakonit& po uréité dobé vyderpana (Spinka, Spinkova, 2004).

Pokud jiz dochazi k uplnému vyCerpéani rodiny nemocného, spousti se ruku v ruce
kaskada duSevnich a fyzickych procesi na strané¢ ptibuznych, u kterych se casto
dostavuji vycCitky svédomi, pocit viny nebo beznadéje. Rodina se potiebuje ujistit, Ze

udé€lala maximum a ze je mozné umistit nemocného do zdravotnického zafizeni, kde mu
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bude poskytnuta ndvazna a adekvatni péce. Dale by pak méla nacerpat nové sily, aby mohla

davat podporu nemocnému, tieba 1 v jiné formé¢ (Alexandrova, 2010).

Podle Alexandrové (2010) se objevuji 1 jiné pfistupy ve zvlddani péce

o nevylécitelné nemocného. Mezi né patfi:

» vytésiovani nebo neochota piijmout zavaznost pacientova zdravotniho stavu

ze strany rodiny

* potieby nemocného a ptibuznych se lisi, popt. dochazi ke ztraté¢ zajmu o blizkého

po umisténi do zdravotnického nebo socidlniho zatfizeni

* pacient nema vlastni rodinu — vSichni bud’ zemfeli, nebo nebylo jeho prioritou

v prub¢hu Zivota vztahy budovat.

2.6 Emoc¢ni projevy

Jak jiz nékolikrat bylo feceno, nevylécitelné onemocnéni znamena velmi zdsadni
zménu v zivoté nemocného Cloveéka, ale 1 celé jeho rodiny, a to po strance télesné, dusevni a
také v duchovni oblasti. U kazdého znich dochazi krozvratu zivotnich cili, zméné
zivotnich roli, omezeni jejich realizace a téz omezeni realizace zajmi (Kabelka,
Alexandrova, Slama, 2007). Po ozndmeni diagnozy dochazi ke spusténi fetézce emocnich
reakci, kdy nastdva obdobi duSevniho otifesu, obav zbudoucnosti a pochybnosti.
V zévislosti na povaze jednotlivet se v rizné mife stiidaji pocity hnévu, uzkosti, strachu,
smutku nebo deprese (Kabelka, Alexandrova, Slama, 2007; Lloydova-Williamsova, 2007).

stars§i, jsou nasledn¢ schopni rychlejsi adaptace a vétsiho rozvijeni novych zajmii.

V ptipadé¢  vysokého  nahromadéni  uvedenych  pocithi  mize  dojit
k psychosomatickym projeviim prozivané situace, napiiklad ve formé¢ zaludecnich vieda,
srdecnich selhani, apod. Na duSevni Girovni odpovida zhrouceni pii roli pomahajiciho nahly
vybuch, pfedchazeny zvySenymi ohledy, neziStnosti a ochotou pomahat nemocnému

(Schmidtbauer, 2000).
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2.6.1 Strach a uzkost

Myslenkové piedjimani ztraty a pocity neznamého mohou u velké skupiny
piibuznych nemocného Clovéka vést k pocitim strachu a ménit tak vnimani jednotlivych
¢lenti rodiny a jejich schopnost komunikace. Castéji nez konkrétnim strachem trpi rodina

pocitem uzkosti z nejisté budoucnosti (Kabelka et al., 2007; Student et al., 2006).

Mezi nejcastéjsi projevy tézké uzkosti patii ve formé télesnych a psychologickych
symptomtil agitovanost, zvySena potivost, zvySend srdecni cCinnost, gastrointestindlni
symptomy, neklid, nepokoj nebo roztékanost, pocit ,seviené¢ho hrdla®“, hyperventilace,
poruchy spanku, nadmérné obavy 1 z Casto fesSitelnych véci v ptipad¢ jiné situace a zvySené
napéti. Uzkostny ¢lovék se obyéejnd vyjadiuje prehnané piekotnd nebo naopak mluvi
velmi malo. Téz ocnimu kontaktu se Casto vyhyba. Jde o zacarovany kruh myslenkovych
procesti spojenych se strachem znemoci a ze smrti, ktery ndsledné spousti kaskadu

fyzickych projevil (Kabelka, Alexandrova, Slama, 2007; Lloydova-Williamsova, 2007).

Dilezita je ventilace pocitt, které Uzkostného cloveéka trapi, a feSeni obav

spojenych s péc¢i o nevylécitelné nemocného pacienta (Lloydova-Williamsova, 2007).

Student et al. (2006) popisuji 4 druhy strachu, které provazi piibuzné s pocitem

ptichazejiciho konce jimi milovaného ¢lovéka a které se podobaji strachu umirajicich:

* V dnesni dob¢ se Casto objevuje pocit strachu z nejistoty. K tomuto vjemu dochazi
hlavné z vyté€siiovani informaci o procesu umirdni a naruSovani zazitych vzorci chovéani,
které se vyskytovali v diivéjSich rodinach. Ptibuzni ted” mnohdy svéfuji své blizké
nemocné do péce instituci, aby se nemuseli 0 nemocného starat doma. Vétsinou je k tomu
vede nedostate¢na informovanost a slaba odvaha hovoftit a vyznamném problému blizici se
smrti a umirani, ktery rodinu pravé zasahuje. Spole¢nost neni dnes pfipravena smrti
zaCarovany kruh udalosti, ktery jednotlivé Cleny rodiny izoluje a vzdjemné je od sebe

odlucuje.

* Druhym vyznamnym strachem je strach zutrpeni, ktery si mnoho lidi spojuje
s pocitem prozivané bolesti. Opét vSak plati, Ze informovanost nemocného a rodiny

o moznostech tlumeni bolesti pfispiva k vzdjemné podpofe a udrzovani vztahiti mezi Cleny
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rodiny. Pokud dojde k tstupu fyzickych bolesti, vnimaji je nemocny a rodina ¢astecné jako
vysvobozeni a dale lépe piekonavaji bolesti psychického, socidlniho a duchovniho

charakteru.

» Strach ze ztraty po smrti (anebo jiz pi1 umirani) blizkého cCloveéka se stava
predvidani odlouceni, které ptibuznym zpusobuje bolest. Aby bylo mozné piekonat tyto
obavy co nejsnaze, je pro rodinu dilezité citit podporu ze strany Iékaiského persondlu
1 zndmych. Tim miZe rodina vnimat bezpe¢nou atmosféru a snazit se zit sviij vSedni zivot,
dokézat citit a vyjadfovat své pocity a smifit se tak s ptichazejici ztrdtou milovaného

¢loveka.

* Obcas se téz vrodinach vyskytuje strach ze selhdni. Neni vSak tak cCasty jako
piedchozi obavy, nicméné patii mezi normalni vjemy spojenymi se smutkem. Pocit selhani
se da utlumit jedin¢ odstranénim samotnych pficin smutku, racionalni ujiStovani na n¢j ne-
zabird. Dulezité je umét se odvazit a pfipravit na postupujici stav onemocnéni a jeho konec-
nou fazi, dale pak schopnost viibec si pfipustit, Ze maji pfibuzni s nemocnym jen omezeny
Cas na vyfeSeni vnitinich zélezitosti, konfliktd, vyjadfeni potlacenych citil
a splnéni piani, kterd dosud nebyla vyslySena. Cely proces je sice spojeny s nepopsatelnou

bolesti, nicméné utéct od ni neni skuteCnym feSenim (Student et al, 2006).

2.6.2 Smutek

Smutek mtze byt bud’ zdravym projevem a piiméfenou reakci na proZzivanou
téZkou situaci a podminkou pro znovuobjeveni duSevni rovnovahy. V pifipadé hlubokého
smutku mize jit aZ o projev depresivniho onemocnéni (Kabelka, Alexandrova, Slama,

2007).

V ptipadé¢ smutku jako normalni reakce na néjakou ztratu doporucuje Markova
(2010) tuto reakci prozit, aby nedochazelo k postupnému hromadéni nedoteSenych

problému do budoucna.

Student et al. (2006) popisuji jednotlivé fAze smutku podle definice Kubler-Rossové
zroku 1971 vpéti bodech, pocinajicich Sokem a neochotou pfipustit si pravdu, dale
hnévem a vzpourou, tteti f4zi piedstavuje vyjednavani, ndsleduje faze deprese a cely proces

kon¢i odsouhlasenim dané situace.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 30

Markova (2010, s. 32) se zminuje o definici Nakonecného (2000) a popisuje
kaskadu dé&jti, zacinajicich smutkem. Markova zde uvadi: ,, Smutek je jedna z emoci, stav
nalady, ktery je opakem radosti. Smutek je reakci na uddlost, ktera se ndas nepriznivé
dotyka, jako je napriklad ztrata blizkych osob ¢i cenné véci, zhasnuti nadéje, krivda,
nevdek apod. Smutek z trvalé ztraty néceho velmi vyznamného (napr. umrti blizké osoby) je
vystupiiovan v zal, téz hore, tedy smutek akcentovany zoufalstvim nad nendvratnem
nejvyssi hodnoty. Nevyporada-li se clovéek s zalem, muzZe propadat depresi. (Nakonecny,

2000, s. 254)

Nicméné pokud se Cloveéku povede s prozitym smutkem, ktery je ¢aste¢né formou
socialni signalizace (tzv. volanim o pomoc), vypofadat, je mu umoznéno pieorganizovat si

sve city a myslenky a jit tak dal (Markova, 2010).

2.6.3 Deprese

Ne vzdy musi dojit prave k projevim deprese. Jde spiSe o nejzazsi stav. Skutecnost
prichazejici ztraty nevylécitelné nemocného piibuzného predstavuji pro rodinné ptislusniky
obrovskou zatéz a tak je rodina vystavena vysokym naroklim a musi se ptizplsobit nastalé
situaci. Nektefi pfibuzni se setkavaji s fazemi depresivni ndlady, u nckterych se mitize

rozvinout az depresivni porucha (Kabelka, Alexandrova, Slama, 2007).

Existuje mnoho variant projevii deprese, mezi né patii rozruseni, retardace a pocit
stazeni se. Je vSak nutné¢ odliSovat skuteCnou depresi od depresivniho ladéni. Lloydova-
Williamsova (2007) popisuje definici deprese podle Caseyho z roku 1994 jako zkrusSujici

beznad¢j a bezmoc spojenou s pocity viny a mySlenkami na sebeposkozeni.

Kabelka, Alexandrova a Slama (2007) povazuji depresi za nepiiméifen¢ dlouhy
a nepiiméfené hluboky smutek. V prabéhu deprese je dilezitym kritériem vytrvala
skleslost jen s malo ,,svétlymi chvilkami a ,bolesti duSe®, ktera je nejintenzivnéj$i rano
a mirn¢ se lepsi k veCeru. Lid¢ siln€ smutni jsou obc¢as schopni zapojit se do spolecenskych
aktivit, kdezto lidé depresivni nemaji o spoleCnost téméi vibec zajem. Mezi rizikové
skupiny, u kterych se mize deprese projevit, jsou lidé s abuzem alkoholu ¢i jinych drog,
vyskyt deprese v osobni ¢1 rodinné anamnéze nebo nedostatecnd psychosocidlni podpora.
Pti pfechodu hlubokého smutku do deprese se jevi vhodna odborna psychologicka nebo

psychiatrické péce (Kabelka, Alexandrova, Slama, 2007).
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2.6.4 Vycerpana rodina

Vlivem postupujictho onemocnéni, délkou péfe a vznikem rtznych komplikaci
dochazi pomérné Casto k vyCerpani sil pecujici rodiny. Pro pfedchazeni této situaci je tieba
odstranit ty potize, které lze ovlivnit. Mezi n€¢ patii napf. nespavost pacienta a rodiny
behem noci a néasledné vyCerpani, stejné jako neklid, nedostatek kompenzacnich pomucek a
zdravotnickych potieb. Resit se to di vybavenim rodiny pomtickami, fe$enim nespavosti
a zvazenim, zda by nebyla vhodna alesponn docasnd hospitalizace misto nedostacujici
domaci péce na ukor kvality. Kazdy psychosomaticky nebo socialni stres stav rodiny
a nemocné¢ho zhorSuje a pfispiva k postupnému vyCerpani (Slama, Hakl, 2009).
Podle Alexandrové (Prokop et al., 2010) jde ¢asto o rodiny s obrovskym z4jmem se starat,
ale jiz nemaji vlastni sily, aby o nemocného pecovaly. Casto se pak u nich vyskytuji

vyc€itky svédomi, pocity viny a pocit beznad¢je.
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II. PRAKTICKA CAST
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3 VYZKUMNA CAST

V praktické Casti své prace jsem se zamétila na zmapovani vlivu dlouhodobé paliativni
péfe na rodinné pfislusniky, ktefi se o nemocné starali v domécim prosttedi. Téma
vyzkumu jsem si zvolila 1 proto, ze jsem se s nevylé€itelnym onemocnénim a péci o takto
nemocného ¢lovéka stietla 1 ve svém osobnim Zivoté. V ramci mé bakalarské prace mé za-
Jimaji promény vztahli v rdmci rodiny, ale 1 zmény ve vztazich s okolim. Dale pak se zaby-
vam tématikou emoci, které s péci o nevylécitelné blizkou osobu souvisi. Pro ziskani dat
jsem oslovila 5 €lent rodin, ve které se vazn€ nemocny ¢loveék vyskytl a ktefi se snazili o n¢j
starat v domacim prostfedi. Z pohledu vyzkumu se jedna o ptipadovou studii, nebot’ ziskané
informace nelze zevSeobecnit na vSechny pfibuzné, ktefi se kdy starali
o nemocn¢ho doma, ale jen na ty rodiny, které poskytli rozhovor v ramci mé bakalarské

prace.

3.1 Cil vyzkumu a konkretizace vyzkumnych problémi

Mym cilem bylo ovéfit, do jaké miry je moZzné v dneSni dobé péci v domacim
prosttedi bez dostupné mobilni hospicové sluzby zvladnout. Hlavnim vyzkumnym
problémem bylo: Zjistit, jaky viiv (pozitivni i negativni) méla nemoc blizkého clovéka

a domaci péce o nemocného na psychiku rodinnych prislusnikii a vztahy v rodiné.

Dil¢i otazky, které se vazou k hlavnimu vyzkumnému problému, jsem zahrnula

do vyzkumnych okruhti.

3.2 Vyzkumné okruhy otazek
1) Emoce a diagnoza

Jaké emoce se ve vas odehravaly bezprostiedné po tom, co jste se dozveédéli diagnozu
a nasledn¢ v pribéhu péce o piibuzného v domacim prostiedi? Jaké byla reakce na dg.

Vase a jaka byla reakce nemocného?

Jak jste reagoval/a na zavazné problémy v pribéhu onemocnéni Vaseho ptibuzného, at’ uz

v ptimé souvislosti s nemocnym ¢lovékem nebo 1 v nepiitomnosti nemocného?
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2) Zivotni styl, tempo rodiny a chod domdcnosti béhem péce a pred ni

Jaky vliv méla nemoc na zivotni styl, tempo rodiny a chod domécnosti v porovnani

s obdobim pted onemocnénim?
3) Socialni sféra a vztahy s okolim

Jak se zménil (pfip. menil) VA§ vztah vici zndmym, kamaradim, sousediim, koleglim

v praci pii konfrontaci s nemoci Vaseho piibuzného?

Jak se zménil (pfip. ménil) Va§ vztah srodinou pii konfrontaci snemoci VaSeho

ptibuzného?

4) Zebricek hodnot a postoje.

Jak se Vam zménily zivotni hodnoty?

Jakym zpisobem doSlo ke zméné VaSich postoji?
5) Zkusenosti

Co Vam konfrontace s nemoci pfinesla?

Jaky vnimate zisk nebo ztraty pii poznani paliativni péfe o nemocného se zavaznym

onemocnénim?

3.3 Druh vyzkumu

Vybrala jsem si kvalitativni druh vyzkumu. V rozhovorech, které jsem pro tuto
bakalditskou préaci pofizovala, bylo nutné pfistupovat individudlné¢ a citlivé vzhledem

k zadanému tématu, které se tykalo kritického stadia onemocnéni vybranych jedinct.

Kvalitativni ptistup definuje Miovsky (2006) jako pfiistup, ktery vyuziva
kvalitativnich metod pro popis, analyzu a interpretaci nekvantifikovanych nebo
nekvantifikovatelnych vlastnosti zkoumanych jevii a mezi jeho klicové terminy patii
jedine¢nost, neopakovatelnost, kontextualnost, procesudlnost a dynamika. Svaficek,
Sed’ova et al. (2007) vyvozuji definici kvalitativniho p¥istupu v pedagogickych védach jako
proces, jehoz cilem je zisk komplexniho obrazu zkoumanych jevili a problémi v autentickém
prostfedi. Podle nic je zaloZeny na hlubokych datech, prezentaci chapani a prozitku lidi a

vytvareni jejich socialni reality.
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3.4 Charakteristika vyzkumného souboru

Osobni svédectvi 5 rodinnych piislusnikit z mého okoli, ktefi se staraji nebo starali o
nevylécitelné nemocného v domécim prostiedi. Ve 3 piipadech se jedna o nelécitelné one-
mocnéni  blizkych ptibuznych, ve 2 piipadech se svédectvi tykd vzdalengjSich
rodinnych pfislusniki, kteti se ale o nemocného starali v domacim prostredi.
Ve 2 piipadech se jedna o péci otce o mladého syna, dale se starala dcera o otce, manzel
o manzelku a snacha o tchyni. Vék pecujicich se rtizni, stejné¢ tak vék nemocnych. VEk pe-
cyjicich se pohyboval v rozmezi 28-60 let, vék nemocnych 17-68 let. Ve své praci nikde

neuvadim jejich jména.

3.5 Metody vyzkumu

Ve svém vyzkumu se zaméfuji na ziskani co nejvice informaci tykajicich se vlivu
péce na psychiku rodinnych pfisluSniki pfi péci v domacim prostiedi. Proto jsem zvolila

vyzkumnou metodu formou dotazovani a polostrukturovaného rozhovoru.

3.5.1 Polostrukturovany rozhovor

Stézejni soucasti mého vyzkumu byl polostrukturovany rozhovor. Jak uvadi Miovsky
(2006), tento druh rozhovoru vyzaduje vytvofeni zdvazného schématu ve formé¢ okruht
otazek, na které se ucCastnikli vyzkumu ptame. Vyhodou polostrukturovaného rozhovoru je
moznost zmény pofadi jednotlivych vyzkumnych okruhi béhem rozhovoru v zévislosti
na prubézné ziskdvanych informacich od tdzaného. Pro maximalizovani vytéznosti

vyzkumu lze 1 podle potieb a moznosti potfadi okruhti upravovat.

3.6 Organizace vyzkumu

Samotna realizace kvalitativniho vyzkumu formou rozhovoru probihala v bfeznu
tohoto roku. Oslovila jsem vybrané rodiny, o kterych jsem védéla, Ze se starali

o nevylécitelné nemocného piibuzného v domacim prostiedi, a pozadala je o rozhovor
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na toto téma. K dotazovanym jsem se dostala metodou snéhové koule. Jak popisuje
Miovsky (2006), vzhledem k zalozeni této metody na kombinaci ucelového vybéru
a prostého ndhodného vybéru, jedna se o jednu znejcastéji vyuzivanych metod
kvalitativniho vyzkumu. Zakladnim ptfedpokladem je ziskani tzv. prvni viny ucastnikii
vyzkumu, ke které se postupné piidavaji dal$i potencialni ucastnici vyzkumu. Pomoci
prostého ndhodného vybéru je mozné vybrat prvni skupinu kandidati, nasledné¢ hledat
v ramci prostého zdmérného vybéru urcité znaky, projevujici se jen u nékterych kandidata
a které jsou pro nas vyzkum dulezité. Po prvni ving ziskanych dat od tcastnikli vyzkumu
dochazi k nominaci druhé viny kandidatt, a tak se jednotlivé faze opakuji az do dosazeni
saturace dat. Metoda ,,sné¢hové koule” se tedy vytvaii a méni pribézné¢ béhem studie

v zavislosti na ziskavani potfebnych dat (Miovsky, 2006).

V ptiloze dokladdm zapis zpéti rozhovorl, ziskanych v pribéhu biezna
leto$niho roku. Jednotlivi respondenti udélili informovany souhlas sc¢asti ve vyzkumu

a s nahravanim rozhovoru na diktafon.

3.7 Zpusob zpracovani dat

Nejdiive jsem provedla transkripci dat, ziskanych béhem 5 rozhovorti a pribézné
natdCenych na diktafon, a pfevedla tak audio zaznam do textové podoby. Tyto transkripce
rozhovorl od rodinnych ptislusnikli nevylécitelné nemocnych jsou doloZeny v ptiloze I-V.
Béhem piipravy dat na analyzu jsem vyuZzila podtrhavani a barveni textu pro snadnéjsi

orientaci v pasazich, tykajicich se jednotlivych vyzkumnych okruhi.

Rozhovory jsem zpracovala s vyuZzitim tfidéni dat pomoci c¢arkovaci metody
a nasledn¢ provedla kvalitativni analyzu dat metodou vytvareni trsii. Doplnila jsem ji dale

metodou prostého vyctu.
Jak uvadi Miovsky (2006), u metody vytvareni trsti se snazime urcité¢ vyroky shrnout
do skupin. Tyto vyroky si jsou v dané skupiné¢ urcitym zptisobem podobné. Metoda vyctu

popisuje cetnost daného jevu nebo pomér urcitého jeho vici jinému.
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3.8 Vysledky vyzkumu

Tato kapitola se zabyva analyzou dat, které jsem od dotazovanych ziskala béhem
realizace kvalitativniho vyzkumu. Konkrétné se zde zabyvam interpretaci dat z péti

rozhovort od jednotlivych rodinnych ptislusniki nemocnych, kteti se podileli na vyzkumu.

3.8.1 Analyza rozhovoru

Rozhovor se skladal z 5 vyzkumnych okruhii, které byly podle situace a toku
rozhovoru dopliiovany o podfadné otazky. Divodem pro poloZeni dopliujicich otdzek bylo
ziskani hlubsich informaci tykajicich se vlivu nemoci na psychiku rodinnych ptislusnika.
U kazdého okruhu je uvedena tabulka se ziskanymi daty. U tabulky se nachéazi i blizsi
vysvétleni kategorii s vyuzitim dat z transkribovanych rozhovora. Jeden respondent mtize

byt zatazen ve vice kategoriich jedné tabulky.

Okrubh ¢. 1. Diagnoza a emoce.

Otdzka ¢. 1: Jak jste reagoval/a bezprostiedné po tom, co jste se dozvéd€l/a diagnozu?

Tabulka 1. Bezprosttedni reakce.

Popis reakei Cetnost
Neochota ptiznat si pravdu. 3
Nedokazal pfijmout stav a roven nemoci. 3
Vkrada se myslenka, kdo to zavinil. Pro€ zrovna on a naSe rodina? 3
Pocatecni optimismus, nemoc se vyléci. 1
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Otdzka ¢. 2: Jak jste reagoval/a na zavazné problémy v pritbéhu onemocnéni VaSeho

pfibuzného, at’ uz v piimé souvislosti s nemocnym clovékem nebo 1 v nepfitomnosti

nemocného?

Tabulka 2. Mira emoci v obdobi péce.

Kategorie emoci | BlizSi vysvétleni (vyroky z rozhovorii) Cetnost
Hodné Negativni 1 pozitivni emoce, smiSené pocity. 5
emotivni
Bézné emoce Vedle nemocného cloveéka jsem vyrtstal, je to pro mé 1
obycejna véc.
Emoc¢ni Emoc¢ni vy€erpéani. Rezignace. 2
oplostelost
Tabulka 3. Stavy respondentli v obdobi péce.
Stavy BliZsi vysvétleni (vyroky z rozhovorii) Cetnost
respondenti
Nervozita Bylo to Upln€ hrozné, ndm uz z toho tekly nervy. 5
Hrozilo, Ze pfijdu o praci, protoze jsem pracoval jen napiil,
staral se doma na ukor prace.
Obcasna Ja ho uz n¢kdy nendvidé€la, délal mi naschvaly. 4
nenavist Casto jsem v hlubokém nadechu, abych nekiicel.
Psychické Psychosomatické projevy — celkovy hypertonus organismu, 4
vycerpani neklid, poruchy spanku, ubytek sil, pocit samoty.
Psychické Bezmoc. Litost, kdyZ se podivdm do téch jeho smutnych oci. 5
stavy Pla¢, tzkost, smiSené¢ pocity. Vzajemnd nabrousenost. Tlak,

nutnost ventilovat nahromadéné pocity. Neni mi do smichu.
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Pochopeni V té dob¢ jsem pochopila, Ze smrt mize byt vysvobozenim. 3
Nepochopeni | Neuvédomoval si, ze ackoli jsem pecujici, mam 1 sviyj Zivot. 5
Psychické Rozbroje, hadky kvili malichernostem, naschvaly, agresivita, 5
ublizovani vycitky.

Dusna Konflikt roli — pecujici dcera s respektem z cholerického otce. 1
atmosféra

Strach Z projevovani citl, zistat sam.. 2
Hledani Hledani alternativniho feSeni 1éCby. 4
Komplikace Noc¢ni starosti — piebalovani, polohovani,... 2

Okruh &. 2. Zivotni styl, tempo rodiny a chod domdcnosti béhem péée a pied ni.

Otazka ¢. 3: Jaky vliv méla nemoc na Zivotni styl, tempo rodiny a chod domécnosti

v porovnani obdobim pied onemocnénim?

Tabulka 4. VIiv nemoci na Zivotni styl a tempo rodiny.

Kategorie vliva | BliZSi vymezeni Cetnost

Radikalni Nesrovnatelny stav pied nemoci a béhem ni. 4
Stéle psychicky vazan na urcity stav nemoci.
S osobni aktivitou to nema nic spole¢ného.

Sportovni 1 spolecenské aktivity padly s pocatkem

nemoci. Najednou jako kdyZ utne, vSe je pryc.
Omezeni pracovnich aktivit.

Je to sila. VycCerpavajici. Neustaly zaptah.

CasteCny Musite se casteCné piizplisobit nemocnému ve vSech 1

smérech
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Okrubh ¢&. 3. Socidlni sféra a vztahy s okolim.

Otdzka ¢. 4: Jak se zménil (pfip. ménil) Vas vztah viici zndmym, kamaradim, sousedim,

kolegtim v praci pii konfrontaci s nemoci Vaseho pfibuzného?

Tabulka 5. Socialni sféra a vztahy s okolim.

Kategorie zmén BliZsi vymezeni Cetnost
Upevnéni vztahii Pozitivni posun ve vztahu s partnerem, sblizeni. 2
Omezeni Dalo se o tom mluvit jen s lidmi, ktefi si tim prosli. 3
kontaktl

Sok. Negativni kritika od nezaujatych pozorovateli.
Necitil jsem podporu.
Nevédeli, jak se k nam maji chovat.

Zpocatku snaha o wudrZeni vztahli, postupné fidnuti

kontaktt.

Omezeni kontaktid | Prerusil jsem veskeré kontakty, chodim jen do kina. 1

Bez vlivu na okoli | Tolerance. 1




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 41

Otdzka ¢. 5: Jak se zménil (pfip. ménil) Vas vztah srodinou pii konfrontaci s nemoci

Vaseho ptibuzné¢ho?

Tabulka 6. Zmény vztahti v rodin¢.

Kategorie zmén | BliZ§i vymezeni Cetnost

Velmi Pozitivni sbliZzeni s partnerem. 3
Zpocatku sblizeni, postupny rozpad rodiny.

Postupem nemoci se vztah méni, jak se méni chovani ¢le-

n rodiny.
Citovy stav, citim povinnost k nemocnému.
Konflikt v rodin€, omezena komunikace.

Vztahy vrodin€é takovd nemoc rozvraci. UZ se pak

nejednd o vztah mezi lidmi, ale o péci o nemocného.

Trochu Nepodporovat ho v pocitu, Ze je to chudacek. 1
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Okruh & 4. Zeb¥icek hodnot a postoje.

Otdzka ¢. 6: Jak se Vam zménily Zivotni hodnoty?

Otdzka ¢. 7: Jakym zplsobem doslo ke zméné Vasich postoja?

Tabulka 7. Zebiidek hodnot a postojd.

Kategorie hodnot

a postoju

BliZsi vyjadreni

Cetnost

Bez  zmény  hodnot

a postoju

Hodnoty se neméni, jsou ¢lovéku dané.
Nemam materialni hodnoty.

Ackoli vice chapu, co obnasi péce o nemocného,

nic se pro mé nezménilo.

Negativni zmény postoji

Uz mé to stalo tolik sil, ze bych uz chtél, aby to

skondilo.

Zmény k lepSimu

Zmeénilo to mé mysleni o smrti.
Vice respektuji nemocného ¢lovéka.

Nedivam se na svét tak povrchné, jako

pfed konfrontaci s nemoci blizkého.
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Okruh ¢. 5. ZkuSenosti.
Otdzka ¢. 8: Co Vam konfrontace s nemoci ptfinesla?

Otdzka ¢. 9: Jaky vnimate zisk nebo ztraty pii pozndni paliativni péfe o nemocného

se zdvaznym onemocnénim?

Tabulka 8. ZkuSenosti.

BIliZsi vyjadreni zkuSenosti (vyroky z rozhovorii)

- Vazime si ted lidi, ktefi se sebou néco délaji, tieba 1 pies bolest. Vlibec to neni

samoziejme.

- Véazim si toho, Ze jsem relativné zdravad/y a Ze nejsem odkazana/y na pomoc druhych

pti béZnych ¢innostech.

- Clovék by mél byt rad za to, jaky je.

- Naucilo mé to trpélivosti a zplisobu vysvétlovani.

- Celkove beru Zivot jinak, zodpovédnéji, ziskala jsem respekt.

- Naucil jsem se snaz dostavat zpét nahoru, kdyz mé néjaka udalost srazi dol.

- Naucil jsem se prat a vafit, udrzovat domacnost.

- Posililo mé to psychicky. (KdyZ ¢lovék chce a néco pro sebe déla, dokéaze s tim néco udé-

lat a rychleji zvladat Zivotni zatéz.)

- Zpétn¢ si fikate, co vSechno dokazete zvladnout, co nase télo a psychika unese.
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3.9 Zavér vyzkumu

Mt vyzkum byl zaméfen na zmapovani vlivu dlouhodobé paliativni péce na rodinné
piislusniky, ktefi se o nemocné starali vdomacim prostiedi. Zajimal mé vliv nemoci
blizkého clovéka a domaci pée o nemocného na psychiku rodinnych piisluSnikd a jeji
dopad, at’ pozitivni nebo negativni, na vztahy v ramci rodiny a okoli. Zabyvala jsem se

1 tématikou emoci, které s péci o nevyléciteln¢ blizkou osobu souvisi.

Prvni vyzkumny okruh se tykal emocnich stavii souvisejicich s diagndézou. Nejdiiv
jsem zkoumala ty stavy, které se odehravaly u rodin bezprostiedné poté, co se dozvédeli
diagnozu svého piibuzného. Ve vétsing pripadt dochazelo k popteni stavu, Soku a nechuti
pfijmout stav a Urovenl nemoci. Téz se Casto vkradala mySlenka: ,,Pro¢ zrovna on a nase
rodina?“. Jen v jednom piipadé se piibuzny nemocného zminil, Ze byl spiSe optimisticky
a vefil v uzdraveni svého Cclena rodiny. Pfiznal vSak, Ze s pfibyvajicim casem ho

optimismus opoustél.

Nicméné v pritbéhu onemocnéni jiz dochdzelo ke stfidani emoci. Vyzkumny stav se
shoduje s autory, na které se odkazuji v teoretické ¢asti prace (viz kap. 2.4 a 2.6). Tyto
kapitoly souvisi s potfebami pfibuznych a emocemi odehravajicimi se v pribéhu péce
o nemocného. Vyzkumné ¢ast bakalatské prace potvrzuje, Ze obdobi péce bylo pro vSech
pét oslovenych piibuznych vysoce emotivni. Dochazelo ke stfidani negativnich
1 pozitivnich emoci, misty se objevovalo obdobi emoc¢niho vyCerpani, ptipadné rezignace.
Mezi Casté projevy patfila nervozita, strach, smutek, uzkost, bezmoc, litost nebo psychicky
tlak zptisobeny hadkami, vycitkami, vybuchy néalad. Neziidka se objevovala informace
o pocitu nepochopeni, psychického vycerpani s psychosomatickymi projevy a na zakladé

dusné atmosféry.

Druhy vyzkumny okruh se zabyval vlivem nemoci na Zivotni styl, tempo rodiny a
chod doméacnosti béhem probihajiciho onemocnéni a v porovnani s obdobim pfed nemoci.
Osloveni ptibuzni uvadéji, ze byli stale psychicky vazani na urcity stav nemoci a jejich péce
se nedala zcela slouc¢it spracovnim 1 osobnim Zivotem. Pocitovali mimo jiné
vycerpani z ,neustdlého zaptahu“. Podle nich bylo nutné se ptizplsobit nemocnému

ve v§ech smérech. S aktivitou pfed nemoci se Zivotni styl a tempo rodiny nedalo srovnat.
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S ptedchozim vyzkumnym okruhem ruku v ruce souvisi 1 vliv nemoci na socialni sféru
a vztahy s okolim. Ve véts$in€ piipadt doSlo k vyraznému omezeni kontaktii. Podle oslove-
nych se dalo nasledné udrzovat vztahy jen s lidmi, kte¥i si tim sami prosli. Casto se objevo-
valo zjisténi, ze lidé okolo nevédé€li, jak se maji k rodin€ ovlivnéné nemoci chovat. Zpocatku
se snazili udrzet kontakty, postupné vSak dochazelo kjejich fidnuti. Jeden
z oslovenych dokonce pterusil veSkeré kontakty s okolim, chodi se synem jen do kina.
Objevilo se vSak 1 prohlaseni, kdy doSlo mezi partnery k pozitivnimu posunu a sblizeni
pti péci o jin¢ho ¢lena rodiny.

V rdmci rodiny bylo zjisténo, ze se vztah rodinnych ptislusniki postupem nemoci me-
nil podle zmény chovani jednotlivych ¢lenil rodiny. Pfi péci o nemocného citi ¢lenové rodiny
riznou miru povinnosti k nemocnému a dochdzi ke konfliktim vrodiné, nékdy
1 nasledkem omezen¢ komunikace. Podle vypovédi jednoho z respondentii se uz nasledné

nejedna o vztah mezi ¢leny rodiny, ale o péci o nemocného.

Nyni se zaméfim konkrétnéji na zménu partnerskych vztahli, které vyplyvaji
z transkripti uvedenych v pfiloze. V prvnim piipadé vstupovala dotazovand do péce
o svého otce z docela harmonického vztahu se svym pfitelem. Obdobi péce o otce bylo
velmi fyzicky 1 psychicky naroné a emotivni, u ni samotné se objevily zdvazné zdravotni
komplikace a vSe se projevovalo i1 na vztahu s partnerem ve form¢ vybuchii emoci
a vykyvli emocnich stavii, zejména v obdobich, kdy si otec vyléval zlost zpisobenou
nemoci na své dcefi. Pfesto vSak citila oporu ve svém partnerovi a zpétné pfiznava, ze péce
o nevylécitelné nemocnéeho otce, ktery po né€kolika letech pé€e zemiel, upevnila jeji vztah
s partnerem a celkové ho posilila. Rozpory mezi dcerou a nemocnym otcem se zlepsily,
kdyz mu dala jakoby najevo, Ze se ji otcova zlost nedotyka a Ze je ji jedno, jak se k ni otec
chova. Byl natolik ptekvapen jeji reakci, kdy ji nezraoval, Ze se sam nad sebou zamyslel
a zacal se k ni chovat mnohem Iépe. Dokonce byl schopen ji napt. pod€kovat za to, jak se
o n¢j stard. Béhem péce vyuzivala socidlnich sluzeb, 1ékaiskych sluzeb jak pro otce, tak 1
pro sebe, a téz pravideln¢ navstévovala psychiatra, ktery ji velmi pomohl posunout se dal

a ziskat jiny ndhled na situaci.

Ve druhém ptipad¢ vstoupila nevylécitelnd nemoc do relativné harmonického vztahu
partnerl, kdy se manzel staral o svou manZelku v domacim prostfedi do doby, kdy jiz
psychicky situaci neunesl a navstivil psychiatra, ktery ho béhem par navstév presvedcil

o nutnosti umistit manzelku do hospicového zafizeni. Domaci péce jiz byla netnosna.
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Ackoli stéle citil, Ze se chce o ni postarat do posledni chvile a citil potfebu vénovat ji svou
péc€i, hrozilo u ngj 1 riziko ztraty prace. ManzelCin zdravotni stav s nejvySSim stupném
invalidity se jiz v doméacim prostfedi nedal zvladnout, manzel byl vycerpany, oslabeny
psychicky 1 fyzicky. Bylo a stéle je mezi nimi silné pouto (manZzelka je jiz 2 roky svéfena do
hospicové péce). Doma dochdzelo k prudkému stiidani néalad, pocitim bezmoci a
beznad¢je, ale s touhou pokracovat dal v péci. Nejvyssi vykyvy nalad a emocnich stavii se
objevovaly pfi vzniku novych komplikaci zpiisobenych nevylécitelnou nemoci a nutnosti
ptizplsobit péci o manzelku nové vzniklé situaci. Manzelce vénoval vétSinu svého Casu, aby
se o ni mohl starat, i na ukor sv€ého zdravi. Terapeuta vSak manzel nenavstévoval

pravideln¢, postupné prestal na terapie dochdzet uplné. Jeho psychicky stav se dosud

nezlepsil.

V tfetim piipad€ se pecujici rodina musela ptizplisobit vzniklému onemocnéni docela
zahy po narozeni syna, ktery zacatek svého Zivota prozil v inkubatoru. V deviti letech véku
se pak u n¢j zacaly projevovat prvni ptiznaky choroby, kterou trpi doposud. Fungujici
rodinné souziti bylo naruSeno nelécitelnym progredujicim onemocnénim a podle vypovedi
otce se partnersky vztah a vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny témét rozpadaji kvili ori-
entaci souziti na péci o nevyléCitelné nemocného piibuzného. Otec pripousti, Ze
po celou dobu péce se u n¢j stiidaji mimofadné zmény nalad. Kdyz se u otce nahromadi
zvySen¢ napéti ve formé verbalni agrese, vzajemného piesyceni (jsou spolu 24hodin
denn¢), Casto si vylije zlost 1 na svého syna, ackoli si je védom, Ze si to syn nezaslouzi, ne-
bot’ je na svého otce zcela fyzicky odkézan. Podle otce je velice otravné a vycCerpavajici
neustale naslouchat a byt ve sttehu, zda jeho syn néco pravé nepotiebuje. Otec tedy nema
prostor sam pro sebe. PferuSil veSkeré kontakty s okolim. Udava, ze v podstaté nemél
trpélivost sledovat, jak mu ostatni projevuji litost viici synovi, a vysvétlovat momentélni
zdravotni stav jeho syna. Jak dale uvadi, partnerské souziti se v ptipad¢ dlouhodobé péce
v domacim prostiedi rozpada a jde podle n¢j o nepopsatelnou zménu. Tento pecujici otec je
vSak mimotadné silny Clovek, ktery se rozhodl o syna starat, ackoli si mysli, ze by se tak
spousta otcli nezachovala. Psychologickou ani psychiatrickou péci nikdy sam nepotieboval

a nevyhledal.

Ve ¢tvrtém rozhovoru je popsan vztah pecujici snachy s nemocnou nastavajici tchyni.
Slecna O. pfiSla do rodiny jiz vdobg kdy byla partnerova matka dlouhodobé

nemocna. Vzhledem ktomu, ze vté dob& nechodila slecna O. do prace, starala se
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o budouci tchyni ve vétSin€ Casu sama. Ackoli nevédéla, co nemoc obndsi, postupné se
s problémy spojenymi s péci seznamovala a ucila se s nimi pracovat. Situace se zhorSila
v dobé&, kdy nemocné zemiel manzel. Matka se velmi upnula na ¢leny rodiny a byla na nich
tak zavisla, ze je az dusila. Nerespektovala soukromi, padala do beznadéje a deprese. Vztah
slecny O. s partnerem se diky nemoci jeho matky vyrazné zlepsil. PéCe je oba sblizila
a upevnila jejich vztah. Vici péi o tchyni citila sle€na O. litost, bezmoc a psychické
vycerpani. Vzhledem k tomu, ze komunikace s nemocnou byla pro ni ob¢as netnosna, né-
kdy se pted ni 1 zavirala do pokoje. PéCe o nemocnou trvala 4 roky a skoncila po uspésné
operaci, kdy se pacientka stala aktivni a sob&stacnou. Psychologické péce slecna O. nikdy
nevyuzila. Vztah sleny O. se jiz sice rozpadl, ale nikoli v souvislosti s pé¢i o matku svého

nyni byvalého pfitele.

Béhem posledniho rozhovoru se probiral vztah otce pii péfi o nemocného
nevlastniho syna, ktery byl pln€ invalidni. Do péce vstoupil pan M. v pritbéhu détstvi
nemocného pfi vstupu do souZiti s matkou ditéte. PECi o nevlastniho syna bral pan M. jako
samoziejmou a vstupoval do vztahu se svou partnerkou s védomim, ze se o nemocného
bude starat. V souvislosti se starostlivosti o nevlastniho syna popisuje stavy bezmoci
a nastvani, napt. v dob¢, kdy se partnerka myln¢ domnivala, Ze bude syn v budoucnu fidit
auto, coz bylo jasné¢ nemozné ptani. Pan M. citil bezmoc 1 proto, ze v&d¢l, Ze péce jej bude
provazet po celou dobu synova zivota. Pii diskuzich na téma péce o nevlastniho syna
dochazelo mezi panem M. a manZelkou k protichlidnym nazorim, misty k vyhrocenym scé-
nam, ale vétSinou s rezignaci pana M. Paradoxné se pan M. dokazal s nékterymi projevy
nemoci vypotradat mnohem snadnéji po rozhovoru s oSetfujici lékaikou nemocného, ktera
mu vysvétlila pfi¢iny synova jednani z jeho pohledu. Pan M. nikdy nepovaZoval za nutné

vyhledat odbornou psychologickou pomoc.

Zajimavy byl vyzkumny okruh, pfi kterém jsem se dotazovala na zménu Zivotnich
hodnot a postojii jednotlivych respondentli. Mezi nimi byli 3 muzi a 2 Zeny. VSichni
3 muZi projevovali dost odliSny ndzor od obou Zen. Muzi se vyjadifovali tak, Ze se jim
hodnoty nasledkem nemoci nezménily, protoze jsou podle nich ¢lovéku dané. Ackoli vice
chapou, co obndsi péfe o nemocného, nic se pro né¢ nezménilo. Na druhou stranu zeny
uvadély urcité zmény, napi. jejich mysleni o zdravi, nemoci a smrti. Déle vice respektuji

nemocné¢ho Cloveéka. Pfiznavaji, Zze se jiz na svét nedivaji tak povrchné, jako
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pied konfrontaci s nemoci blizkého. VSeobecné se objevoval 1 nazor, ze péce o blizkého
byla pro rodinné pfislusniky tak vyCerpavajici, Ze by si uz prali alesponi ¢aste¢ny oddych.

Ve

V mensi ¢i vétsi mife se tak potvrzuje, ze paliativni péce o nemocného v domacim
prostfedi ma nemaly vliv na psychiku a zménu Zivotniho stylu rodiny, kterd se
o nemocného doma stard. Nemoc tak ziskdva psychosocialni rozmér. Pecujici se svefuji, Ze 1
pies obrovskou psychickou zatéz dospéli postupné k nejednomu poznani. Napf. si ted’ vice
vazi lidi, kteti se sebou néco délaji, tieba 1 pies bolest. Vazi si vice svého zdravi, a Ze nejsou
odkazani na pomoc druhych pii béZnych ¢innostech. Tvrdi, Ze ¢lovék by mél byt rad za to,
jaky je. Naucilo je to téZ bezmérné trpélivosti, vétsi zodpoveédnosti vii¢i vlastnimu zdravi a
respektu knemoci a nemocnym lidem. S odstupem casu ptfiznavaji, Ze je péce
psychicky posilila v tom smyslu, ze se rychleji zotavuji z dalSich udalosti a lépe zvladaji Zi-
votni zatéz. Jak fekla jedna z dotazovanych zen: ,,Zpétné si fikate, co vSechno dokazete

zvladnout, co nase télo a psychika unese.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 49

ZAVER

Ve své bakalatrské praci se zabyvam kvalitativnim vyzkumem vlivu paliativniho one-
mocnéni na psychiku rodinnych pfislusnikd pfi jejich pé€i o nemocného v rodinném prostie-
di. Cilem této péce je udrzet co mozna nejlepsi kvalitu Zivota nemocného v obdobi jeho
téZkého onemocnéni. Vliv jeho nemoci méd nemaly psychosocialni rozmér. Nemocny

1 rodina se musi srovnat s mnoha zménami a piizptisobit se novym, dosud nepoznanym situ-

acim.

Péce o blizkého cloveka predstavuje pro rodinné prislusniky i nemocného obrovskeé
emoCni vypéti. Nejde jen o duSevni zatéz, kterd na rodinu pusobi, ale také o zatiZeni
fyzické, o to vice u zaméstnanych ¢lenti rodiny. Zejména pii postupujicim stavu zakladniho
onemocnéni byva vliv stresu na rodinu mnohdy vyssi a dlouhodobéjsi nez na samotného
nemocného. Rodina se €asto snazi nemocnému vynahradit, co za doby jeho zdravi nestihla.

Pfi tom ma sama své poZadavky, pfani a potteby a musi Zit 1 vlastnim Zivotem.

Vyzkumna cast prace potvrzuje, Ze dlouhodobé nevylécitelné onemocnéni ma
nemaly vliv na psychiku pecujicich pifibuznych, kteti se o nemocného staraji doma.
Vypovidajici potvrzuji zasadni zmény ve vztazich nejen mezi jednotlivymi ¢leny rodiny, ale 1
ve vztazich s okolim. N&ktefi rodinni piislusnici vyuzili nebo by pottebovali vyuZit psycho-
logické nebo psychiatrické péce vzhledem k vysokému emocnimu vypéti v obdobi starostli-
vosti a zmén pii pé€i o nemocného. Tato péfe byva podle nich doslova plna emoci, zmén

zivotnich z4ym1, Zivotniho stylu 1 roli samotnych ¢lenti rodiny.
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PRILOHA PI: ROZHOVOR 1

Pani LK., muzete mi, prosim, na zacatku sdélit zakladni udaje o nemocném — jeho

vek, o jakého clena rodiny slo/se jedna a jakym onemocnénim trpi/trpél...?

Byl to vlastn¢ miy téata, ktery zil dlouho s maminkou v jednom byté, jeden zavisly
na druhém, KdyZ umfela, on poté nedokézal zit sam a tfi a ptl roku umiral. Letos v 1été to

uz bude 4 roky, co zemiel.

MEéI silnou cukrovku, nedodrzoval dietu. Projevovaly se u n¢j zachvaty, bylo to tak, ze
zacal mit velké zdravotni potize, zaal mu vznikat Alzheimer. Zacal se poclravat,
pokakévat, zapomnél si nachystat jidlo, dal plastovy hrnec do trouby, ktery se tam pak
roztekl. Postupné zacal byt nesamostatny. Nékdy se rano v Sh sbalil, vySel z domu v zimé
malo obleceny, bez bot nepichl si inzulin, nékde pak zkolaboval. Hledali ho z charity,
hledali jsme ho my. Kdyz ho nasledné nékdo nasel, museli jsme mu volat zachranku. Casto
se téz stavalo, ze se nechtél umyvat a zapiral. Pry uz se myl, ackoliv citite, Ze neni citit, ja-
koby se myl. Také se vzpiral a my jsme ho, s jeho 100kg vahy museli tahat z vany. Kdyz
vylezl z vany, sedl si do kiesla a poctiral se. A my jsme nevedé€ly, jestli to déla schvalné nebo

ne. To bylo Gplné hrozné, nam uZ z toho tekly nervy.

Postupné zacal 1 slepnout, ani na televizi se nemohl divat, poslouchal radio. Zacaly mu
ochabovat svaly a on nebyl schopny ani chodit. Bravali jsme si ho domi. Svadél to, co
ud¢lal, na ostatni. Byl to milij otec, ale vadilo mi, Zze svadi své ,,pociravani na pfitele.
Od dospélého cloveka poclirany nabytek je neuvétitelny. Samoziejme jsme si ho uz potom
nechtéli domu bréavat, takze jsme jezdili za nim k nému domti, zatidili mu charitu, ktera mu
pichala inzulin a nakupovala mu. Kdyz byl problém, zcharity mi zavolali a ja pftijela.
Volala jsem 1 tatovi, protoze mi to nedalo a bylo mi ho lito. Neumél se porvat s umrtim
mamy, nedokazal ji opustit, Ze ho tam nechala sama. Nevédéla jsem, jestli mi déla
naschvaly v disledku té nemoci nebo védomé, a ja ho uz nékdy nenavidé€la. Prala jsem mu,
zehlila. Nebral mi Casto telefon a ja méla o néj strach. Spoustu Casu stravila cestovanim

k nému, abych se ujistila, co s nim je.

Mam sestru, kterd fekla, Ze na to nema nervy, piestala tam jezdit, tak jsem se o n¢j starala
sama s charitou. Sama jsem méla tézké zdravotni problémy, velké bolesti, teplotu, ale

musela jsem za nim, kdyZ mi nebral telefon. Pak jsem tam pfijela a zjistila, Ze mu nic neni.



KdyZ jednou spadl a zacal krvécet, téZ nevyhledal mou pomoc. AZ charita ho nasla lezet

a zavolali mi. Bylo to strasné tézkeé.

Komplikoval mi situaci i tim, Ze se nechtél nechat pfestéhovat bliz mému bydlisti, abych

za nim tak daleko nemusela dojizdét. Lpél na tom byt¢, ve kterém s mou matkou zili.

Kdyz to shrnu: Alzheimer, silnd nadvaha, vysoky krevni tlak, Zlu¢ové kameny, mocové po-
tize, pak v nemocnici zjistili, kdyZ na tom byl hodné zle, ze ma na prostaté velky nador.
Kdyz mi to jen tak mimochodem fekli, ziistala jsem stat a nechapala, jak mi nékdo mize
fict, ze mi takovou zpravu mohou fict, jako bych méla donést chleba. To bylo 2 mésice pied
umrtim. Narkdza ho navic jesté vic znicila, hloupl. Kdyz mu zfialovéla mo¢, on uz nevnimal,
pokakal se. Krmili ho pomoci kapacek. Lezel v nemocnici a ¢ekalo se, ktery organ mu diiv
selze. Uz jsem na to neméla psychicky, chodit za nim do nemocnice,
ackoli 1 fyzicky jsem byla UpIln¢ vycerpana. Fyzickd podpora mi nedélala problém. Kdyz

vidite sv€ho otce, jak stale hubne, nereaguje, svétla plet’.

Jakymi pocity jste si prochdzela pri péci o svého otce a pri navstevach jeho, at’ uz

doma nebo v nemocnici.

Nejvic mi ho asi bylo lito. Vté¢ dobé jsem pochopila, ze smrt mize byt
vysvobozenim. Pokud je nékdo nevylécitelné nemocny, je to vysvobozeni nejen pro néj, ale 1
pro rodinu. Po té zkuSenosti, co mam, neberu smrt jako néco Spatného. Samoziejmeé néco

jiného je, kdyz vleti dité pod auto. Tam to neplati.

Jak dlouho vam trvalo, nez jste si prosla touto cestou a zjistila, Ze ta smrt muze byt

vysvobozenim? Jaké emoce se u vas stridaly?

Kdyz jsem vid¢la, jak strasné trpi, kdyz uz bylo po téch 2 narkdzach a ze uz neni
cesta zpét, zacCala jsem premyslet, Ze pro n¢j smrt mtize byt opravdu vysvobozenim. Nicmé-
n¢ jsem se zprvu té myslenky lekla, aby to nevypadalo, Ze si pieju jeho smrt, abych se ho
zbavila. Méla jsem ztoho zprvu smiSené pocity. NejhorSi je, vidét je, Ze jsou
nemohouci vasi rodiCe a Ze se to nezlepsi. I doktofi uz nad nim ldmali hil. Musela jsem si
v hlavé srovnat, Ze to je proto, aby mu bylo lip. VZdy chtél jit za mamou. Selhal ve spanku.
Ze 2/3 byl témét v bezvédomi. Dost dlouho jsem se z toho dostdvala. Chtélo se mi dlouho
brecet. Byla jsem UpIn¢ vytizena. Mésic jsem nemohla vstoupit do jeho bytu. Ale vzdy jsem

si fekla, Ze je to pro n¢j dobré. Ve to na m¢ dopadalo. VSechny véci, které po ném zistaly



vbyté, bylo to tézké — on uz tam nebyl, ty véci ano. Nicméné vtom stavu,

ve kterém byl, byla pro n&j smrt opravdu vysvobozenim. Nesrovnavalo se mi s tim lehce.
Zménila nemoc vaseho otce vas vztah s pritelem?

On hodné bere zivot takovy jaky je. Byl z toho Spatny. Nicméné mél zkuSenost s nemoci
sveého otce, tam si to téz prozil, takze védél, o co jde. Hodn€ mi pomahal s otcem s vozenim
jidla, Spinavého obleCeni a povleCeni. Nakupy plinek, vafenim pro otce,
koupanim, ptevlékanim. Sama bych to nezvladla. Fyzicky mi hodné pomohl. Ale
psychicky neumi podrzet, sim ma strach z projevovani citli nejen u me, ale i u své rodiny.
Ale on je prosté takovy. S ptitelem jsme se obCas hadali. Délalo to mezi nami ob¢as dusno,

rozbroje tam byly.
Hadala jste se hodné s otcem?

To ani ne. J& jsem mu hodné uhybala, protoze mi ho bylo lito. Ale on potom zacal zachazet
dal a dal a zacal byt na m¢ Skaredy, protivny. Jednou jsem uz vytekla a zacala na n¢ho fvat,
at’ je rad, Ze se o ngj stardm aspon ja. Ale on chtél hodn¢ ublizovat, protoZe byl nest’astny.
Clovék si to ale nesmi nechat stale libit. D¥iv jsem mu to tolerovala, ale pak uz jsem na ngj
neméla nervy. Takze jsem vybouchla, on si to uvédomil a zacal se chovat UpIn¢ jinak,
naprosto se zklidnil. Rekla jsem totiz pravy opak toho, nez &ekal, coz ho vykolejilo.
Neuvédomoval si, ze ackoli jsem dcera, mam 1 sviij Zivot. To uZ bylo asi po roce tady toho
psychického ublizovani. Ale ulevilo se mi moc, kdyZ jsem na néj vyjela. Byl sice vztekly, ale
potom uz umél 1 poprosit, abych mu néco zatidila. Asi zkousSel, kam az mtize zajit. Byl na-
Stvany, 7Ze uZ neni s mou mamou, 7e je sdm a ja nékoho mam. Kdyz je ¢lovék nestastny, tak
ublizuje druhym. J4 byla jedind, ktera tam chodila, tak ublizoval m¢. Ale brala jsem to tak,

proto jsem mu tak dlouho uhybala.
Jak se u vas meénil styl Zivota, kdyz jste se o svého otce starala?

Hodné mé to psychicky nicCilo a byly chvile, kdy jsem ho uplné€ nenavidéla. Bylo to tak, ze
ho mate radi, je vam ho lito, ale kdyz vidite, jak déla hloupost za hlouposti, za¢nete ho
nesnaset. Vzapéti vas to ale zase mrzi, Ze se s nim hadate. Pfece jen je nemocny ¢lovek. Jde
ale o smiSené pocity, kdyZ ta nemoc trvd 3 a pul roku. Ze zacatku byl jesté jakz takz
samostatny, ale kdyz ho zacaly szirat nemoci, zacal si pichat inzulin, tloustnul, m¢l deprese,

nechtél se sebou nic délat. U psychiatra odmital spolupracovat...



Snazila jsem se pomahat nékomu, kdo o to ani nestal, ale pfitom vlastné stal. Ditéti
plesknete a hotovo, ale otce proplesknout nemizete. Jde o konflikt roli, stale 1 respekt

z otce.
Citila jste zmény ve vztazich s okolim?

Dalo se o tom mluvit jen s lidmi, ktefi si tim prosli. Ti, ktefi si tim neprosli, nevédél,
o ¢em mluvim a tim padem jsem je tim neotravovala. Protoze ja sama bych to nechapala,
kdybych si tim neprosla. Nejvétsi problém jsem ale méla se sestrou, ktera to v kombinaci
s problémem s alkoholem nezvladala, bezdivodné¢ mi nadavala a sprosté oznaCovala
1 mého otce. Nikdy jsem necitila podporu, Ze by n¢kdo tekl, ze je to hrozné, co prozivam.
Vlastné jen s jednou pani jsem to citila, protoZe si tim prosla. No a sestra se mnou od smrti
nemluvi, protoze je zavistivd, zvlaStni a ma vsobé velkou zlobu a navic problém
s alkoholem. M¢la 1 pocit, ze jsem zdédila vic, nez jsem mela, ackoli Slo o otcovo

rozhodnuti.
Posililo to nékteré vztahy ve vasem okoli nebo je to naopak utlumilo?

Néjak jsem to mezi své zndmé netahala. Tolerovali ale, kdyZ jsem se s nimi nemohla
setkat. Madm kamaradi straSné malo, ale jsou to kamaradi. Vztah s pfitelem se zménil
Posunulo to nas vztah, nebot” jsme zacali smrt brat jinak a vazime si ted’ vic lidi, ktefi jsou
staif a néco se sebou dé&laji. Ze se snaZi zajit mezi ostatni diichodce, zajdou na prochazku,
tfeba i pres bolest. Ze se snazi byt samostatni. Diiv jsem to brala jako samoziejmost, ale
vibec to neni samoziejmé. Dnes cCasto lidé sednou doma k televizi, podl€haji stafi
a pomalu umiraji. V dobé nemoci mého otce umiral i jeho otec na rakovinu, byla to zatéz,
ktera se kloubila 1 s mou nemoci — kiece a bolesti svalil, rozsahly zanét svalli a kloubti, bo-
lesti zaludku, problémy se stievy, nizka vaha, v dobé nemoci otce jsem méla jen 40 kg, cel-
kové stazeni, neklid, poruchy spanku. Tehdy jsem navstévovala 1 psychiatra, brala jsem an-
tidepresiva. UZ jsem nemohla ani potfadn€ chodit, hybat se. Bylo to silné zatézujici
psychicky 1 fyzicky. Viibec se za to ale nestydim, protoZe si myslim, ze kdo vi, kde bych ted’
byla, kdybych tam tehdy nesla. Uvédomila jsem si, Ze to neni vSe jen na m¢. KdyZ by to ne-
Slo, mohl by jit nékam do domova. Dodalo mi to chut’ do Zivota a zacala jsem mit pocit, Ze

dostavam silu zase Zzit.



Jakou zkuSenost jste ziskala péci o otce a jak se u vas zménily hodnoty v nahledu

na zivot?

Zménily se hodné. Celkové beru zivot jinak. Zodpoveédnéji. Mam respekt. Zacala jsem brat
jinak smrt, vazit si téch starych lidi, co néco délaji. Myslim si, Ze mé to hodné srazilo dola,
ale s odstupem casu mé to 1 hodné posililo. Kdyz padate dolt, fikate si, ze uz vic
nezvladnete, ale presto nevite, kde je dno, od kterého se mate odrazit. I ted’ byly v mém
okoli dvé nepiijemné smrti a po sob¢, ale velmi rychle jsem se dostala zpét nahoru. Divate
se na svet jinak, kdyZ néco takového prozijete. Kdybych byla v dobé nemoci mého otce
zdrava, myslim si, Ze bych tu nemoc, kterou mam, dostala béhem nemoci mého otce. Cim je
Clovek starsi, tim rychleji ho nemoc dostane. Jsem rdda, ze jsem se naucila snaz dostavat
zpét nahoru. Jak se tikd, vSechno zl¢é je k né€emu dobré. Ale takova zkuSenost mi stacila.
Kdyz €lovek chee a néco pro sebe déla, dokaze s tim néco udélat a rychleji zvladat zivotni

zatéz.



PRILOHA P II: ROZHOVOR 2

Pane J.H., miuzZete mi, prosim, na zacatku sdelit zakladni udaje o nemocném — jeho

vek, o jakého clena rodiny slo/se jedna a jakym onemocnénim trpi/trpél...?

Staral jsem se doma o manzelku, kter4 zacala byt nemocna pied 6 lety. Bylo ji 47 let, kdyz
onemocnéla. Jsme 3 ¢lennd rodina, Zili jsme v té dob€ s dcerou. Manzelka dostala nevyléci-
telnou chorobu. Bylo to tézkeé, ale 3 roky jsem se o ni staral doma sam, ¢astecné za pomoci
socialni pracovnice nebo pracovnice, ktera byla najata na pomoc pii péci v domacnosti. Ny-

ni to budou jiz 2 roky, kdy bylo nevyhnutelné svétit ji do péce hospice.
Miizete mi popsat pritbéh nemoci?

Onemocnéni se projevovalo pomerné zakeiné. Nevédeli jsme vlastné, o co jde. Zacalo se
projevovat nahodné pii naprosto pohodové prochazce po témét rovném terénu, kdy
nekolikrat zakopla a sama presné nevédéla, ¢eho se to tykd. Stézovala si na trnuti nohou.
Ur¢ity cas jsme si toho nevSimali. Za 2 nebo 3 mésice se situace trochu zhorSila. Trnuly ji
ruce, brnély ji nohy, bylo to néjaké nezvyklé a nikdo nevédél, o co jde. Navstivili jsme prak-
tickou lékarku, ta ji poslala na vySetfeni do nemocnice. Tam si mysleli, Zze se jedna
o borelidzu, tak zistala na n€kolika kapackach, které mély vyteSit prib&h té nemoci.
Situace se ale horsSila 1 nadale tak, ze postupné doslo ke zhorSovani chiize, pohyblivosti no-
hou, zhorSovala se feC. Béhem dalSiho ptl roku, tedy po tfi ¢tvrt€ roce od prvnich
naznakll nemoci, poslala neurolozka manzelku na dalsi hospitalizaci, kdy se vratila domu
s plaCem s tim, Ze si mysli, Ze situace je mnohem vazngjSi, nez jsme si vSichni mysleli.
Po pfecteni zdravotni dokumentace zjistila dcera, ktera studovala fyzioterapii, ze jde
o nelécitelné onemocnéni s ndzvem ALS, amyotroficka lateralni skler6za. Poté, co jsem si
nastudoval informace z internetu, zjistil jsem vaznost stavu, kde je v podstaté konecnym
feSenim smrt. Manzelka pfisla s tim, Ze je stav vazny, ale nevédéla od I€katii témét nic.
S dcerou jsem probral, o co jde, ale nebyl jsem si jisty, zda manzelka v ten okamzik unese
plnou pravdu. MoZna jen tuSila, Ze jde o smrtelné onemocnéni, ale nedokézala si to
piipustit. Je velice inteligentni, ale zaroven k sob& naprosto tvrda a nebyla ochotna si to
pfiznat, Ze jde o smrtelné onemocnéni. Nechtél jsem ji pustit k internetu, protoze jsem se
o ni bal. Tato nemoc je pro Clovéka zcela devastujici. Primérnad délka doziti s touto
chorobou je 3 roky. Miize probihat 1 10 az 18 let, ale kvalita Zivota ¢loveéka s touto nemoci

je vicemén¢ nulova.



Ihned po propusténi z nemocnice zistala manZelka na nemocenské. Vzhledem k tomu, Ze
pracuji jako osoba samostatné vydéleCné Cinnd, mizu si €as v praci trochu organizovat
podle sebe a rozhodl jsem se o ni starat. Béhem prvni roku Sel jeji stav radikaln¢ dol. Vel-
mi se zhorSily fecové aktivity a zazily se schopnosti komunikace. ZajiSténi
rehabilitacnich pomticek, dovoz k 1ékaiim. ZajiSténi péce. Nedokézala pfijmout stav a tro-
ven nemoci. Snazili jsme se hledat alternativni feSeni 1€cby, tzn. rizné I€Citele, krouzky du-
chovni péce, viry. V tu dobu byla manZelka velmi aktivni v hledani moznosti jakéhokoli
zapojeni do léCitelskych aktivit v rozsahu Moravy. Jezdili jsme na biotronickou péci, nebot’
tvrdila, ze ji to pomahd. V Brn€ na neurologické klinice se chtéla zapojit do vyzkumného
programu, ktery by eventuelné mohl pomoci i za cenu jen pozastaveni choroby. Tam se ale
dozvédéla, ze nemoc je tak vyjime&na, Ze neni v ramci CR zapojena do Zzadného vyzkumu
této nemoci. Byli jsme velmi zklamani. Existoval jen jeden jediny lek, ktery byl Silené

drahy, ale prodluzuje Zivot s touto nemoci o 2 az 3 mésice.

Starali jsme se o ni 3 roky od vzniku nemoci, ale hrozilo, Ze pfijdu o préci, protoZze jsem
musel vSe dé€lat na tkor svych zédkaznik. Je problém dostat do rodiny pecovatelku, ktera by
byla ochotnd se o tyto stavy starat. Ta pani byla ochotna se starat v pribehu dopoledne, ale
pracovné jsem mé¢l maximaln€ 5 hodin, abych stihl vSe stihnout. Ale béhem pracovni doby se

to stihnout nedd, protoze mam pracovni aktivity od Bardéjova po Karlovy Vary.
Postupné pfisly 1 no¢ni starosti — piebalovani, polohovani,...

Z hlediska socialnich a zdravotnich organizaci jste necitil podporu pri pomoci

s péci o takto nemocného cloveka?

Nikdo se nijak zvlast nezajimal do té doby, kdy jsem zacal mit psychické problémy — byl
jsem agresivni, nervozni, castené vycerpany. Jezdil jsem na konzultaci k riiznym
psychologlim a psychiatrim. Jednomu z nich jsem popsal sviij stav a on mé¢ sdélil, ze jsem
velmi blizko tomu, abych se dostal do psychiatrického zatizeni. ManZelka zasadné nechtéla
slySet o hospitalizaci nebo o umisténi do zafizeni zdravotni péce. Nechtéla slySet
o moznosti chirurgického zdkroku, aby mohl piijimat stravu sondou do zaludku. Nemoc ji

omezovala 1 v polykani. Ztracela na vaze.
Jak vypadal manzelcin stav v té dobé?

Potravu nebyla schopna pfijimat pusou a polykat. Ztracela vahu. Byly ochrnuté mluvici sva-

ly. Nemluvila uz vté dobé vibec. Reil se problém komunikace, chodil jsem s ni



na logopedii. Uz se nemohla pohybovat, chodit, nebyla zcela samostatna a sob&stacna 1 kvii-
li postupnému ochrnuti rukou. Chodila 1 na rehabilitace. Byli jsme nicméné upozornéni, Ze

jde jen o docasnou psychickou pomoc.

Psychiatr mi zadal jediny tkol, a to pfemluvit manZelku o zavedeni sondy do Zaludku pro
vyzivu, a aby souhlasila s hospitalizaci v hospici. Ani mij, ani jeji stav se jiz nedal skloubit a
unést pééi o ni vdomacim prostiedi. Manzelka pochopila, Ze opravdu neni jiné
vychodisko a Ze jsme jiz dost vyCerpani na to, abychom pé¢i doma dal utdhli. Nad mé
ocekavani to probehlo ve velmi kratké dobé. Bylo to hodné emotivni, ale kupodivu se to

podatilo.
Jaky vliv méla manzelcina nemoc na aktivitu rodiny a na Zivotni styl?

To je naprosto nesrovnatelné s Zivotem pied nemoci. Béhem nemoci jde o trapeni, kdy jste
psychicky stale vazani na urcity stav nemoci a s osobni aktivitou to nema nic spole¢ného.
Snazite se n&jakym zplisobem pracovat, byt ¢asteCné financné ¢inny nebo sobéstacny a
spoustu véci piehodnotite. Ale dokud ta nemoc probiha, jste touhle nemoci vazan. Pred
nemoci jsme byli hodné aktivni, sportovni rodina. ManZelka milovala zahraddku, jizdu na
kole a na hory. VSe tou nemoci padlo. Nikdy nebyla diive nemocna. Vse se vzdy snazila

ptekonat, nepamatuji si ji, Ze by si kdy stéZovala.

Dokazete rict, zda citite nejaky posun ve vasem vztahu mezi manzelkou a vami, dce-

rou a vami?

Nemizu fict, Ze by ndas sbliZila. Postupem nemoci se ten vztah méni, protoZe se taky méni
chovani téch ¢lend rodiny. Ze zac¢atku nemoci nas to svym zptisobem sbliZilo, protoze jsme

s tim chtéli bojovat vSichni tfi dohromady.

Jaky to mélo viiv na vztahy s okolim? Jaka byla reakce na diagnozu?
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Byl to samoziejmé Sok. Nejbliz8i rodina s tim Zila. D4 se fict, ze vSichni nejblizsi pratelé se
zpocatku snazili, dokud to jesté¢ Slo, chodit na navstévy. Ale v pozd¢jsi dobé, kdy uz
komunikace s manzelkou vézla, zacaly fidnout vztahy, nebot’ se neuméli k nemoci postavit a

neveédéli, jak se maji k nam chovat.



Zustali s vami tito pratelé v kontaktu alespon mimo vasi rodinu? Nebo se kontakt
s nimi uplné prerusil?
Mty osobni vztah se nezménil, ale zménilo se trochu minéni o téch lidech. Nevy¢itam jim
nic, protoze vim, ze jde o tak hnusnou nemoc. Napt. manzel¢iny kamaradky, které ji velmi
rady navstévovaly, v urcité dob¢ zjistily, ze uz to psychicky neunesou a proto fekly, at’ se
nezlobime, Ze uz za ni chodit nebudou. To chapu. Jsou tady ale v okoli lidé, ktefi feknou:
,Vi§, ty ale musi§ vSe vydrzet, ty se k ni musi§ chovat hezky, ty musi§ byt ten, ktery ji
podrzi®, ale to jsou lid¢, ktefi s ni nebyli ani minutu a nevi co to je, starat se o takového
¢loveka. Béznou lidskou vlastnosti je, ze ja t&€ dokazu zkritizovat, Ze ty sis ji tento tyden
nevzal domi, nebo Ze jsem se zachoval tak, jak jsem se zachoval, protoZze bych podle nich
néco mél, ale oni to neprozili, tak se na né nemtizu zlobit. Ted uz spiSe davam
na odborniky, protoze ten stav uz je takovy, ze pottebuje profesiondlni péci. U mé jde
o citovy stav, kdy citim povinnost stale né¢jakym zplisobem vyjit partnerce vstiic, ackoli je

to uz hodné smutné, protoze uz ma sviij omezeny zajem, svij okruh predstav.
Citil jste se byt nekdy izolovan od okoli?

Nekteré vztahy ochladly, nékteré naopak. Nékteti by byli radi, kdybychom zptijemnili ty
naSe vztahy. Tady jde ale také o to, zda j& ten zijem mam a zda mam energii
na zkontaktovani téch lidi. Nékdy necitim pottebu, n€kdy chci byt spiSe sam. Beru jako di-

ky, kdyZ se mi ozvou, ale zatim neminim ménit styl Zivota.
Jaké emoce vas nemoci manzelky provazely?

Citil jsem strach o ni a o to, co bude, az tady manzelka nebude. M¢l jsem strach, Ze tady

zlustanu sam, protoZe jsme byli spolu hodné provazani.
Zmenily se néjak vase hodnoty?

Zivotni hodnoty se neméni, protoZe jsou dané. BohuZel ta nemoc pfisla, probihd uz 6 let a
tak dlouho, Ze uz mé to stalo tolik sil, ze bych uz chtél, aby se to n¢jakym zplisobem
vyfesilo a abych bylo schopny jeSté chvili normalné Zit. BohuZel. Piedstavovali jsme si
s manzelkou néco, co bude, ale budu se muset zafidit jinak. V Zivotnich postojich to ve mé

nema co zménit. A nezlobte se, déle jiz nebudu hovofit.



PRILOHA P III: ROZHOVOR 3

Pane E., muzete mi, prosim, na zacatku sdélit zakladni udaje o nemocném — jeho

vek, o jakého clena rodiny slo/se jedna a jakym onemocnénim trpi/trpél...?

Mam 20letého syna, ktery trpi svalovou dystrofii a je pIn¢ invalidni. Stardm se o n&j doma,
Sel jsem do pied¢asného dichodu. Pacienti stouto diagnézou, svalovou dystrofii
Aram-Duchenne, nemaji vitbec dobrou prognozu. VétSinou se dozivaji 18, 20 nebo 30 let.
Castéji timto druhem dystrofie trpi kluci nez holky. Jezdili jsme k jednomu 1ékafi, ktery mu
daval kapacky, jejichz slozeni dodnes nevime. Nicméné si myslim, ze syn, na rozdil
od ostatnich, je na tom relativné lépe. Je sice hodné vyzably, ale lepsi nez aby tahl spoustu
kil. Vzhledem k tomu, Ze ma jesté¢ skolidzu, melo by to horsi pribéh, kdyby byl pii téle.
Tato diagnoza se neda identifikovat zplodové vody. My jsme se to dozvédé€li v jeho
6letech, zacal Spatné€ chodit do schodii, mél nadmérné vyvinuté lytkové svaly. My jsme ne-
veédéli, o co jde. Az détska 1ékarka poslala manzelku se synem k odbornikovi, ktery vyikl
podezieni na tuto diagndézu. V Brné mu odebrali tkanovy vzorek, kde se zjistilo, Ze jde
o nejhorsi verzi svalové dystrofie. Kde to vzniklo, kdo co zavinil, nikdo nevi, ackoli byl pfi
porodu piiduseny. Byl v inkubatoru, mél zilni vyzivu. Ale z toho se ,,vypiplal“ a genetika
udetila pozdéji. Vkradaji se mySlenky, kdo to zavinil, ale je to lidské. At chcete nebo ne, tak
na tuto mysSlenku pfijdete. Nikdo na svét¢ neumi urCit, co to zavini. Jen se vi, Ze
svalova buiika praskne a ziistanou jen tukové buiky. Jednou za padesat let se buiky
zblazni a dystrofie pak udeti. ManzZelka zkousSela chodit k riznym lécitelim, ale myslim, Ze
jde spi$ o psychosomatiku. Ten stav je prosté takovy, jaky je. Snazime se mu ulehcit Zivot,
aby pfili§ netrpél, ackoli 1 to je problematické, protoze jak mu miizu nahradit to, Ze
ve svych 20 letech nemlzZe chodit za holkami, nebo za kamarady do hospody? Sice je tu
zaveésné zafizeni na presun v byté, ale humanné;jsi pro néj je, kdyZ ho vezmu do naruce ja a
délam s nim legraci. Kdyz bych ho zavésil do zavésu, tak by si mohl fict, Zze uz je to fakt
konec. Co se tyka jeho sobéstacnosti, tak kdyz se chce napit, musim ho posadit, postavit
pied n¢j sklinku s bréckem a pak se s pomoci brcka napije. Ale sklinku sdm nezvedne. Ani
ruce mu plné neslouzi. Jediny jeho zajem je ted’ internet, tam prosedi hodiny. Dfiv jesté jez-
dil na projizd’ky na elektrickém voziku, ale kviili pohlediim lidi uz tak ¢asto nevyjizdi. Ma

Spatny pocit pied nimi, jak je pokiiveny.



Kdyz se vratime k dobe, kdy jste se dozvedeli tu jeho diagnozu, jak jste se s tim

smiroval?

J & 24

Ten prvni okamzik jsem mél optimismus, ze se to vyléci, ale postupné jsem piichdzel na to,
ze je to nelécitelné. At chcete nebo nechcete, tak si za¢nete fikat, pro€ se to stalo praveé
jemu? Mné nezajima, Ze mij Zivot je omezen, ale hlavné ten jeho Zivot je znacné omezen, a

to je nesnesitelny pocit.
Kde jste bral energii, abyste ho dokdzal povzbuzovat?

Ja jsem od pfirody optimista. Spoustu jsem toho prozil. S prvnim ditétem jsem byl
od jejich 2 let do 12 sam. Byl jsem jeden z mala muzi, kteti dostali dit€¢ do péce. Ja jsem tim
pfipraveny na Zivotni kotrmelce nebo zadrhely. Lepsi je feSit véci s ismévem neZ sedét

v koutku.

Dodnes mam emoc¢ni faze, které se u me sttidaji. Kdyz to na mé ptijde, ,,jsem nasrany*“! N¢-
kdy to odnese i syn, protoze jsem na n¢j tvrdSi nez normaln€, protoze mu vynadam
za néco, za co bych mu za normalnich okolnosti nevynadal, nebo by to sklouzlo
do obycejného upozornéni. Ale protoze se ve mné¢ néco hromadi, musim to ventilovat,
bohuZel to pak padne na néj. Jsme taky potdd spolu, takze zaroven vznika ponorka. Odesel
jsem z prace do dichodu diiv, abych se o n¢j mohl starat. Jeho véha uz byla takova, ze ho
manzelka nezvladala nosit. Ze zacatku nebylo tteba s nim byt 24hodin doma, ale ted’ uz to
jmak nejde. Po 3 letech snim doma jsem pochopil neur6zy maminek na mateiské
dovolené. To je neptedstavitelny problém i néco uvaftit, protoze syn je neuvétitelné mlsny a
pocet surovin je znacné¢ omezeny, které sni. Je obrovsky problém pro n¢j snist nékteré

suroviny. Ale hlavné je vybiravy. Je to nepochopitelné.

Jaké problémy u Vas nastaly, kdyz jste ziistal se synem sam doma?
Musel jsem se naucit prat a vafit.

Jak dlouho uz jste se synem doma?

4 roky. Je to sila. Je fajn piijit za nim, dé€lat s nim ,,srandicky*, oblikat ho, ale problém je
vecer. Jsem doméaci kutil, musim pofad néco délat, rozebirat hodinky, nebo Cist. A kdyz
zanete néco délat, ponofite se do toho, ale to ja nemtizu, protoze musim stale poslouchat,
jestli néco nepotiebuje. To je strasné otravné! VycCerpavajici! V ten okamzik jsem

v nddechu, a nez si stihnu uvédomit, ze on je na mé zcela odkazany, ze nikoho jiného tady



nemd, zacnu sprosté klit, protoze jsem toho plny. Kdyz se pak podivdm do téch jeho
smutnych oc€i, je mi to lito. Je pIn¢ odkazany na mou péci. Ja vim, ze je rodiCovska role,
postarat se o dité¢. Kdo to nechce absolvovat, tak nema mit déti. Ale do urcitého véku. Ted’
uz by mél jit dité 1 rodi¢ kazdy svou cestou a napf. jen sledovat, jak se podnapily vraci

z hospody. Tohle tu ale nikdy nebude...
Jak Vam je, kdyz ho takhle nosite v naruci, kdyz uz je de facto dospély?

Kolikrat mi moc do humoru neni, ale vidim ten jeho hrozny smutek v o¢ich. I kdyz se usme-
je, ten smutek v oc¢ich mu zlstdva. M4 ho tam potad a bude ho tam mit pofad. Snazim se
s nim vtipkovat, ale ten smutek neodbouram. Navic v asmévu takovy usklebek, jakoze co

my mu muZzeme fikat. TéZko se na to diva.
Jak se zmenil okruh lidi, se kterymi se setkavate?

Uplng. Prerusil jsem vekeré kontakty, které jsem mél. Ted mam jen syna, kytky
a domdacnost. ProtoZze nemél jsem nervy na to, abych sledoval, jak se divaji na me:
chudacek, on se musi starat, jen obcCas se urve a jde s nami do spolecnosti. Ne Ze bych byl
paranoik, ale to vycitite, kdyZ se k vam za¢nou lidé chovat jinym zpisobem. Nebavi mé
vysvétlovat, jak je na tom syn. VSechno jsem zrusil. Jediné chodim se synem do kina, to je
jediny mij vefejné-kulturni zazitek, ktery prozivam.

Sousedé¢ se také tvari: ,jejda chudacek®. A syn to citi taky a tito postizeni jsou
velmi haklivi na ten ton v hlasu. Proto se k nému chovam normalné. A fikam mu, Ze neni
dilezita schranka, ale to co mas v hlavé. Tim mozkem miiZze pfevySovat ty lidi, ktefi se na
néj divaji tkosem.

U nas ve staté¢ si jesté lidi musi zvyknout, ze lidi na voziku jsou plnopravni. Diiv se
za vozickarem otéaceli, ted’ uz je to normalnéjsi. Ale reakce téch lidi jeSté nejsou piimeiené.
Musi s nim piece mluvit, jako kdyz potkaji zdravého ¢lovéka. Vite co mi vadi? Slovo nor-
malni, postizeny nebo vozickai! Hrozné vyrazy. Ale takovych vyrazii byste naSli mnohem
vic. Vite, kdo je nejhorsi? StarSi babicky a ndbozensti fanatici. Ti jsou naprosto neomaleni

ve svém chovani.
Jak se zménily vztahy ve vasi rodiné?

Uptfimné? Vztahy vrodin€ takova nemoc rozvraci. UZ se pak nejednd o vztah

mezi jednotlivymi lidmi, ale o péci o toho nemocného. Klidné bych mohl odsud utéct, ale



mam syna rad a rozhodl jsem se o n¢j starat. Ale v&fim, Ze spousta chlapii v jakémkoli

vvvvv

tohle neni za potiebi. Opravdu se vztahy roztfisti. Je to nepopsatelna zména.
Jak kompenzujete zatéz pri péci o syna?

Ja jsem pozitkar. Kdyz mazu tak spim déle a jen leZim a nevstanu, dokud nemusim. Cas od
casu chodim na maséaZz, ke které chodim se zaddy. Dé€la mi to hrozné dobte. To je jedinad
kompenzace, kterou si dovolim. Ja jsem strasné liny ¢loveék. Dfiv jsem hral basket, ale pak
m¢ popadla lenost a skoncilo to. Jsem od pfirody strasné liny. Vim, ze by mi pomohlo
cviCit, ale az tak dalece to nefeSim. Utikam k filmim, knizkam, muzice, kutilstvi. Ale uz
jsou na tom Spatné o¢i. Nicméné k alkoholu netihnu, protoZe vas otupi. Spi§ nikotin je miij

kamarad.
Jak se zménily Vase postoje a hodnoty, co je pro Vas duleZité?

Nikdy jsem nemél zasadni zebricky. Nebyl jsem materialné zalozeny, ze bych hromadil ma-
jetky. Okftidlené rcent je, hlavné mit zdravi. Ale ¢lovek, ktery neproZije nemoc blizkého ani
nevi, co toto réeni znamena. MulZete mit majetek, miliardy, a ted’ nckdo zvaSich
blizkych onemocni néjakou zhoubnou nemoci, tak je mate na nic. MilZete si je Setfit na
kompenzaéni pomicky, ale zdravi mu to nevrati. My jsme méli Stésti pii ziskdvani
pomiicek, napf. ploSiny na vyvezeni do patra. Protoze piedstavte si, jak je strasné,
nedistojné, nosit 20letého syna na zadech, jak pytel brambor. Bylo ale slozité ziskavat
pomiicky nebo vyfizovat doklady, kolik pochiizek se muselo zvladnout. Casto jsem byl
v hlubokém nadechu. Na jednu stranu jsem prudas a cholerik, ale vklidu jsem jim
vysvétloval, o jaké onemocnéni jde, aby byli schopni pochopit, ze ty pomicky jsou
dalezité, abychom ho jako pytel brambor nenosili. Zpétné si fikate, co vSechno dokazete
zvladnout, co nase télo a psychika unese. To je neuvétitelné. Uz toho mam dost a syn taky,
kdyZz nam pfijde papir, Ze musime piyjit na kontroly kvilli posouzeni zdravotniho stavu
mého syna, jako by se s takovou diagnézou mohlo néco zlepsit. Je to nepochopitelné, unav-
né, neskutecné! M¢li by vychazet vstfic, a ne jen davat razitka. Ale musim fict, Ze mame
docela jesté Stésti, protoZze tu je motomed, zaveésny systém, polohovaci postel,
elektricky vozik. Tady se nejedna o materialni pomoc, jde o socialni péci v pravém slova
smyslu, a to nejen pro toho nemocného, ale pomize to i té rodin¢, kterd se o nemocného

stara.



PRILOHA PIV: ROZHOVOR 4

Pani O., muzete mi, prosim, na zacatku sdélit zakladni udaje o nemocném — jeho

vek, o jakého clena rodiny slo/se jedna a jakym onemocnénim trpi/trpél...?

Byla jsem pfitelkyné syna nemocné. Tato témét tchyné méla 50 let a trapila ji epilepsie. Byla
v Castecném invalidnim dichodu, ale vedend na ttradu prace, protoze ji nechtéli s touto ne-
moci nikde pfijmout. S tou nemoci to bylo takové dvousecné, protoze nebyla uplné¢ nemo-
houci, ale muselo se davat na ni pozor, aby nedostavala zachvaty.
I nerozruSovat ji, nevytvaret dusné prostiedi. Nemoc se navenek moc neprojevovala, ale
nebylo moZzné ji pustit samotnou do obchodu, protoZe by mohla dostat zachvat, nebo se
stalo, ze pfiSla bez nadkupu, protoze tam byly kratkodobé vypadky paméti. Nemoci trpéla od
zhruba 30 let.

M4 péce zacala tim, ze jsem se k nim pfistéhovala do domécnosti. Vypadalo to, ze ma
spiSe upadajici prib&éh. Mezitim ji totiz 1 zemiel manzel a vztahy se hodné napnuly.

Vznikaly dohady v rdmci rodiny po smrti manzela.
Dokazete mi popsat potreby vasi tchyné behem nemoci?

V podstaté byla sobéstacnd, ale musela se kontrolovat 1 pii domaci sob&stacnosti. Stalo se,
ze ji vybouchla trouba. Nesméla Zehlit, protoze dostala zachvat a pftilozila si zehlicku na
nohu. Pokud kamkoli musela, idealné bylo tfeba jit s ni, protoZe zachvaty hrozily kdykoli.
Probihaly 1 3 az 4 zachvaty za den. Pfi vypjaté situaci se jeji stav zhorSoval. Bylo tedy
nutné byt ji k ruce a pomahat ji pfi manipulaci s nebezpecnymi predméty. Snazili jsme se byt
stale s ni, ale pokud jsme potfebovali néco zafidit a nechat ji samotnou, odchazeli jsme se

Spatnym pocitem, ze se mize néco stat.

Ona zila hodné z néceho, co bylo pred dobou, kdy onemocnéla. Hodné¢ méla omezeny
rozhled. Nedokazala si sama zatelefonovat. Postupné uz ani neméla potiebu se néco ucit,
protoze védéla, ze to hned v rdmci zadchvatu zapomene. Dokdzala ztratit 1 orientaci v ¢ase
a prostoru. Myslela si, ze jde do prace, ackoli do prace uz spoustu let nechodila.
Degenerovalo ji to natolik, Ze se stala zavisla na lidech, ktefi se o ni starali v domacnosti.
Hrozilo, Ze se rozrusi radosti, ze je ve spoleCnosti a ze se odehraje mnohem intenzivné;si
zachvat, 1 sveétSimi ndsledky. Byla viceméné separovand od lidi. Mluvila jen se

sousedkami.



Jak reagovaly sousedky na jeji nemoc?
Nijak zvIast, ani nevim, jestli to véd€ly. Asi ano, ale ona se s nimi nebavila tak ¢asto.
Jak se menil Vas vztah k ni a jeji k Vam v priibéhu péce?

Ze zacatku to bylo hodné dobré, moc jsme si rozumély. Mozna proto, Ze jsem byla nékdo
novy v rodin€. Byla to pro mé¢ zkuSenost, protoze jsem se dozvédéla nové veci, ackoli jsem
toho pied tim o epilepsii moc nevédéla. Zjistila jsem, jak se o takového Clovéka postarat.
Sokovalo mé, co se v takto nemocném &lovéku odehrava. Ale musim Fict, Ze postupem Gasu
to Clov€ku zacne 1€zt na nervy, protoze se situace neustale opakuji. Ona se stra$né upnula
na nds a Clenech rodiny, byla na nich tak zavisla, Ze je aZ dusila. Neustale
vyzadovala pozornost, chtéla si stadle sné€kym povidat, nerespektovala soukromi
a nedokazala pochopit, Ze chceme travit ¢as obcas 1 jinak. Vyc¢itala nam, Ze od ni utikdme
pryC. Ke konci jsme to uz nemohli vydrzet. Pokud za Vami ten Clovek stale chodi a bavi se
s Vami stale o starych historkach, nechdpe realitu, néjakou dobu to jde unést, ale
dlouhodobé se Vam uz téz zacne podlamovat psychika, jestlize se ten stav napi. rok
neméni. Uz to nemiizete slySet, protoze uz to nezvladate. Utikali jsme od ni, kdyZ jsme vé-
déli, ze sni bude tata. Hor$i bylo, kdyz umiel. My jsme sni s pfitelem zhstali sami.
Navic se z toho psychicky zhroutila. Pfed tou smrti byla aspoi jesté trochu veseld, aspon
trochu o sebe dbala a snazila se starat o domacnost. Pak spadla do beznadéje a deprese.

Odlozili ji 1 operaci mozku.
Komunikovali jste spolu v rodiné o nemoci? Mluvila ona s Vami o nemoci?

Ano, o tom se mluvilo bézn¢. Ji ta nemoc vadila, ze ji omezovala a Ze byla zaviena doma.
Vzpominala, jak diive tancila v souboru a jezdila do ciziny. Bavila se s ptateli a jezdila na
dovolené. Do doby nemoci vedla hodné spoleCensky bohaty Zivot. Do toho starost o déti,
stihala v§e. Najednou jako kdyz utne a vSe skonCilo. Stala se rutina, na kterou si zvykla

a bala se vyjit ven.
Jaké emoce Vas provazely nemoci?

Ona plakala, vy€itala nam rtizné véci, snaZila se nas zménit, davala nam za piiklad sebe
a svého manzela a pfedhazovala ndm, Ze jsme neschopni a oni byli lepsi. Nékdy to bylo dost
nevybirave, jak se k nam chova. Kdyz jsme ji ale nékdy vycetli, Ze neni schopna néco po-

chopit, tak se zacala vztekat a utekla do loZnice.



Ja jsem to brala dost Spatné. Pfitel byl vi¢i tomu svym zplsobem imunni, navic je
flegmatik. Zvykl si neposlouchat. J& jsem z toho uz S$ilela, protoze jsem méla pocit, ze se
budim kazdy den do stejného dne, nedélo se nic zvlastniho, zajimavého. Neustale vycitky,

které se téz dokola opakovaly. Nedalo se to vydrzet. Hadky kvili blbostem, nesmyslim.
Meénil se Vam vztah s partnerem kvuli nemoci jeho matky?

Citila jsem s nim semknuti. Jak byl flegmaticky a nebyval doma, doma jsem byvala s jeho
matkou ja, zjistil, Ze jeho matka s rodinou manipuluje a nebrala ohledy na ostatni. Ja jsem
mu ukdzala chyby, které on pfed tim nevnimal. Vysvétlila jsem mu, jak to doopravdy je,
a on mi vefil. Kdyz matka fekla néco jinak, véfil moji vypoveédi. Citil, Ze jsem ned¢lala chy-

bu ja. Nicméné vznikaly hadky mezi ndmi a matkou.
Citila jste se néjak izolovanda od okoli?

V tomhle bych problém nevidéla. Omezovalo m¢, Ze vSechno lezelo na néds v ramci
domacnosti, a ze to bylo pro mé svazujici. Nékdy si vymyslela, Ze je néco nutné potieba
a ze to nepocka. Clovék si néco naplanoval a ona pfisla s né¢im straSné¢ dilezitym. Nékdy

jsem méla pocit, Ze to déla 1 schvalné, aby ndm nase plany piekazila.
Zmenily se Vam Zivotni hodnoty, Zebricek hodnot?

Zjistila jsem, Ze jsem schopna hodné zvladnout. Ze vydrzim vic, neZ jsem si myslela. Je to o
uhlu pohledu a o ptistupu. Je tieba se trochu vzit a vcitit do nemocného €loveka, pokud on
Véam to umozni a fekne Vam, co ho pravé trapi. Pokud bude micet nebo se vztekat

nekde v kouté, ta péce o n¢j tolik neptjde.

Ja jsem do toho vstupovala, ale nevédéla, do ¢eho jdu. Nicméné jsem zjistila, Ze to nebylo
az tak slozité. Nezménil se mi ale postoj, ndzory na véci. V tomhle jsem poifad stejna.
Nicméné mé détstvi a dospivani se utvafelo bez nemoci, ale vyrastala jsem se sousedkou,
kterd byla od malicka postizena. Proto jsem do toho vztahu s tchyni piiSla uz stim, zZe
pro mé nemocny clov€k neznamena, Ze bych ho méla vytésnit ze svého okoli, ze
spole¢nosti. VaZim si toho, Ze jsem relativné zdrava a Ze nejsem odkézand na pomoci
druhych, na pomoci pfi béznych ¢innostech, ze funguju, pracuju. Toho si opravdu vazim.

Pro ty nemocné musi byt ohromné tézké byt odkazany na lidi kolem.



Jaké nové zkusenosti Vam konfrontace s nemoci prinesla?

Dokazala bych asi pomoci ¢lovéku s takovou nemoci. To je tak asi jediné. Védéla bych kam
s tim ¢lov€kem jit, jak se k nému zachovat. Nenechala bych ho leZet na ulici. Je to ale tézke,

nebot’ existuje hodn¢ druhti epilepsie.

Jak byste shrnula emoce, které se v prubéhu péce u Vas odehravaly?
Bezmoc. Litost. Psychické vycerpani.

Jakym zpiisobem jste se s nimi vyrovnavala?

Nekdy jsem se pred ni schovavala, zavirala do pokoje, nechtéla s ni mluvit. Zamykala jsem
byt, aby nevédomky neutekla. Pokud jsem nemusela, travila jsem s ni co nejméné Casu. Po-
stupem cCasu jsem s ni mluvila jen to nejnutnéj$i. Pii hovoru vznikal zacarovany kruh stej-

nych vét.
Jak Vase péce o pritelovu matku skoncila?

Odesli jsme odtamtud poté, co se vratila z operace. Nyni je docela aktivni. Chodi do prace,
jezdi na kole. V mnohém se zlepSila. 4 roky jsme se o ni starali a najednou to byla
obrovska tuleva. Asi 3 tydny jsme ji nebrali mobil. Ale nyni uz chéape, pro¢ k tomu doslo.
Ted, kdyz se jeji stav zlepsil, vidi uz ty souvislosti. MoZna jsem jen na ni nékdy mohla byt
milejsi, ale v ten okamzik to neslo. Ackoli uz s byvalym pftitelem nejsem, mame dobré vzta-

hy.



PRILOHA P V: ROZHOVOR 5

Pane M.C., muzete mi, prosim, na zacatku sdélit zakladni udaje o nemocném — jeho

vek, o jakého clena rodiny slo/se jedna a jakym onemocnénim trpi/trpél...?

Staral jsem se o0 manZel¢ina syna z prvniho manzelstvi. Kdyz jsme se seznamili, bylo mu asi
7 let a byl jsem s nim do jeho 16let. O syna jsme se starali s manzelkou a pomahala ndm
babicka, ale nevim, zda to nebyl spiSe narusitel. Po vikendu u babicky méalem neumél ani

chodit.
Miizete mi prosim popsat jeho zdravotni stav a diagnozu.

DMO. Kdyz se narodil, mél vodu v plicich a byl kiiSen. KdyZ mél 13 let véku, jeho
mentalni vék odpovidal 6letému ditéti. Mluva — stale o sob&é mluvil jako o ditéti. Nemél po-

tfebu se zlepSovat v komunikaci, sklonovat, tvofit redlné vety.

Do toho mél epilepsii, nedoslychal, Spatné chodil, tudiz jezdil na voziku nebo chodil

v choditku. Spasticita se zkracovanim svali dolnich koncetin.
Jak jste prijal péci o takto postizené dite?

Bylo to soucasti té rodiny, takZe jsem o tom nepiemyslel.
Jaky byl Vas vztah k tomu ditéti?

Vychazeli jsme spolu dobfte, respektoval me¢, hrali jsme si spolu. Mozna jsem tam byl ale
jediny, ktery k nému dokazal byt nékdy trochu tvrdsi. Prosazoval jsem, ze je n€kdy lepsi byt
na n¢j ptisny a nepodporovat ho v pocitu, Ze je to chudacek, kolem kterého by méli vSichni
litat. Po né€kterych vystupech zacal vykladdat, Zze se m¢ boji, ale nékdy §lo u né az
o zviteci pudy. VEédél, ze vSichni jsou na n€j hodni a najednou by mu u mé vSe neproslo.
Navic o pocitu strachu mluvil v pfesné cilenou chvili, aby ziskal omluvny plusovy bod. Ne-
bylo to ale Casté, nicméné nejhorsi bylo, kdyz s tim vyrukoval napt. pied navstévou. Vysvét-

lujte totiz cizim néco, co si sami nezazili.
Jaké byly Vase reakce na jeho vystrelky, vystupy?

Tam se bily hlavné dvé véci, a to puberta 15letého kluka v kombinaci s mozeckem 6letého
ditéte. Zacal odmlouvat. Navic se dozvédé€l, Ze uz bude velky kluk a pouzival to jako

argument na vSe. Poukazoval, co miize a nemusi, ale v jeho prospéch.



Jak Vy jste zvladal jeho projevy nemoci?

Sem tam, ale malokdy mé dokazal wvytoCit. Paradoxné mi pomohla Ié¢kaika
ve zdravotnickém zafizeni, kam jsme s nim dochdzeli. Vysvétlila mi situaci té nemoci z jeho
pohledu. S nékterymi vécmi jsem se pak dokazal vyrovnat mnohem lip. Nicméné véd¢l, jak

ublizit, at’ uz me¢, manzelce nebo tchyni. Zvlast na tu mél ovladac.

Misty jsem 1 rezignoval. Nez abych byl naStvany, rad¢ji jsem rezignoval. Vypadalo to totiz,

ze syn mél 1 radost, kdyz n€koho vytocil. Jeho zdravotni stav se ale nezhorSoval.
Jaky byl Zivotni styl této rodiny? Jak byl ovlivnény jeho nemoci?

Manzelka nemohla pracovat, protoze peCovala o osobu blizkou. Kdyz jsme chtéli nékam jet,
musel by jit k babicce, ale tim by vylet probéhl bez cClena rodiny. Kdyz jsme snim
nékam vyrazili, dochazelo k omezeni, nebot’ ne vSude existuje dobry piistup pro vozickare.
Manzelka ho vozila ze Skoly a do Skoly. J& jsem bral automaticky, ze kdyz ptijdu do prace

na odpoledne, rano ho zavezu do skoly. Nejhorsi byl pocit, Ze to je péce na dozivoti.
Jaké reakce jste pocitoval od okoli?

Lidi s tim pocitali doptfedu, ze se pii setkani se mnou setkaji 1 s nim. Naptiklad se nechalo
rozsviceno na zadchod¢ a otevieno, aby se tam dostal. Vztah se zndmymi se mi neménil. Ne-
byl jsem Zadny hospodsky povale€, jak fikdm, maximalng tiikrat do roka. Tam se obcas
stalo, Ze n¢kdo obdivoval, Ze zvladame péci o n¢j, ale je to pfechodné, povrchni. To mé
nezajimalo, na tom nezélezelo. Potési Vas, kdyz Vas nékdo pochvali, ale Vam to nic
nevyiesi. Prosté jsme s tim Zili.

Zmenily se Vam Zivotni hodnoty nebo postoj, nahled na takto nemocného clovéka?

Rekl bych, Ze tohle ¢asteénd chapu, neni to jednoduché. Mozna jsou takto postizeni lidé

Stastnéjsi nez zdravi lidé, ale jinak se pro mé nic nezménilo.

Jak byste shrnul emoce, které se ve Vas odehravaly pri péci o takto postizeného,

kdyz jste s nim zZil?

Urc¢ité bezmoc, protoZe si manzelka predstavovala, Ze bude napft. fidit auto, coz nebylo ab-
solutn€ mozné a ani nebude. Navic nastvani. Je o nervy, kdyZ se snazite, aby z néj néco by-
lo, aby byl schopny alespon chodit, jist 1zickou. Obcas jsem to feSil s manZelkou,
u nékterych véci jsme méli jiny ndzor, ale vétSinu vystupli s manzelkou jsem nechal

nakonec plynout. Opét bezmoc, Ze jde o zatéz, ktera nds bude provazet na dozZivoti. Vse



bylo nutné mu pfizpiisobovat, protoze vétSinu ¢asu musi byt pod kontrolou. Mohl by se
spalit o sporak, nelze jej posadit na autobus, protoze jsme nevédéli, zda by vystoupil.
Od tchyné byly slySet hadky s nim, kdyz jsme ji ho dali na pohlidani. KdyZ jsme ji ho

odmitli dat, urazila se zas a vyc€itala nam to. Bylo to soucésti rodiny.
Naucilo Vas to néco nového, dalo Vam to nové zkusenosti?

Clovék by mél byt rad za to, jaky je. Také by mél mit vic trpélivosti. Jisté véci jsem mohl
zménit k lepSimu. Napftiklad své chovani pii komunikaci s nim, zvIast’ kdyz nedoslychal. Par
situacim se mohlo zabranit, né¢kdy dokdzal piekvapit intelektem, jindy se choval az hloup¢.
Jedna véc jsou leékarské zpravy, jiny pak redlny prozitek. Naucil jsem se specielni cviky,
které potteboval cvicit. Nejvic mi dalo prace pochopit jeho zplsob uvazovani.
Nemél celé véty. Byly to uryvky. Neotesana polocestina. Bylo nutné se vzit do toho, co
chce vlastné fict. Takze naucilo mé to trpélivosti a zplisobu vysvétlovani. Nic samoziejme

nebylo idedlni. Nikdy neni nic, co by se dalo realné fict ideaIng.



