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HODNOCENI POTREB RODINNYCH PRISLUSNIKU V PALIATIVNI
PECI
Assessment of needs of family members in palliative care

Radka Buzgova', Gabriela Machackova?, Véra Prazakova’

!Ostravska univerzita v Ostrave, Lékarska fakulta, Ustav osetfovatelstvi a porodni asistence
2Agentura domaci péce Jitfenka, Ostrava
*Hospic sv. Lukase, Ostrava

Summary

The target of the research was to establish needs of family members taking care of patients
at terminal stage of their disease in association with the quality of their life; the further
purpose was to determine differences in needs of family members depending on the site of
dwelling of the patient. The sample group included 62 family members of patients at terminal
stages of their diseases — Karnofski score <50 (37 family members providing home care and
25 family members of hospice clients). The FIN (Family Inventory Needs) standardized
questionnaire comprising 20 items was employed. The standardized questionnaire QOLLTI-F
(Quality of Life in Life Threatening Illness-Family) was used to evaluate the quality of life
of family caregivers. The most important need considered by the family members taking
care of patients at terminal stages of their diseases was “to be sure that the patient enjoys the
best care”, “to feel that professionals take appropriate care”, “to feel that there is still a hope”. The
insufficiently saturated need, as mentioned by the respondent was “to feel that there is still a
hope”. The family members taking care of the patient in home environment were significantly
less satisfied with the saturation of the five needs mentioned compared to respondents in the
case of the hospice care (p<0.05), and they also reported a worse evaluation of the general
quality of life (p<0.01). The family members providing the home care mentioned as the most
poorly saturated the need “to feel that there is still a hope” and “to have somebody who is interested
in my health”. In contrast, they were satisfied with information concerning the treatment and
changes in the treatment or care. The family members of hospice clients considered as the
most poorly saturated items “to feel that there is still a hope” and “to have information what should
be done for the patient at home”. In contrast, they were satisfied with knowledge of names of
healthcare professionals, with assurance that the patient enjoys the best care and with good
feelings concerning the reception by healthcare professionals. The insufficiently saturated
needs found should be subjected to interventions.
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Souhrn

Cilem vyzkumu bylo zjistit potfeby rodinnych piislusnikt pecujicich o terminalné nemocné
v souvislosti s kvalitou jejich Zivota; dale pak zjistit rozdil v potfebach rodinnych pfislusniki
dle mista pobytu nemocného. Vyzkumny soubor tvofilo 62 rodinnych piislusnikd terminalné
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nemocného pacienta — Karnofského skére <50 (37 rodinnych pfislusniki v domaci péci a 25 rodin-
nych pfislusniki klient hospice). Pro zjisténi potieb rodinnych pecovatelti byl pouzit 20polozkovy
standardizovany dotaznik FIN (Family Inventory Needs). Pro zjisténi kvality zivota rodinnych pe-
covatelti byl pouzit standardizovany dotaznik QOLLTI-F (Quality of Life in Life Threatening Illness-
mit ujisténi, ze se dostdvd nemocnému nejlepsi péce”, ,,mit pocit, Ze se odbornici dobfe staraji”, ,citit, Ze
existuje nadéje”. Jako nedostatecné saturovanou pottrebu uvedli respondenti , citit, Ze existuje nadéje”.
Rodinni pfislusnici pecujici o svého blizkého v domacim prostredi byli signifikantné méné spokojeni
se saturaci péti uvedenych potfeb ve srovnani s respondenty v hospici (p<0,05), dale uvedli horsi
hodnoceni celkové kvality zZivota (p<0,01). Rodinni pfislusnici v domaci péci uvedli jako nejhiife
saturovanou pottebu , citit, Ze existuje nadéje” a ,,mit nékoho, kdo md zdjem o mé zdravi”. Naopak spoko-
jeni byli s informacemi o 1écbé a o zménach v 1écbé ¢i péci. Rodinni prislusnici klientt v hospici jako
nejhtife saturované polozky hodnotili , citit, Ze existuje nadéje” a , mit informace, co délat pro nemocného
doma”. Naopak spokojeni byli se znalosti jmen zdravotnickych pracovnikii, ujisténim, ze se dostava
nemocnému nejlepsi péce, a s dobrym pocitem pfijeti zdravotnickymi pracovniky. Zjisténé nedosta-
tecné saturované potieby by se mély stat predmeétem intervenci.

Klicova slova: kvalita Zivota — paliativni péce — potfeba — rodinny pfislusnik

UVOD son et al., 2005, s. 223). Hansonova (2007, s. 348)
Dle definice WHO by v ramci paliativni péte  identifikuje na zaklad€ analyzy literatury tfi
mély byt feSeny potieby rodinnych piislugni- klicova témata potfeb rodin terminalné nemoc-
kti. Hovoii se nejen o rodinnych piislugnicich, —nych: znalosti, zptsob Zivota a aktivity. Oblast
ale také o tzv. vyznamnych druzich (significant ~ znalosti zahrnuje, jak jsou rodinni prislusnici
others), tedy osobéach, které jsou pro pacienty informovani. Oblast ,zptlisob zivota” zahrnuje
dulezité bez ohledu na piibuzensky vztah. Ci- ~ moZnost byt se svym pifbuznym, travit s nim
lem paliativni péde zaméfené na rodinné pri-  Spolecné Cas, byt si na blizku a otevfené spolu
slusniky je zvySovani kvality zivota rodiny umi- hovofit o svych pocitech. Snahou je co nejlépe
rajictho pacienta, a to posilenim jejich zptisobii vyuzit spolecného c¢asu. Posledni oblast , aktivi-
ty” odkazuje k praktickému jednani pecujicich,
od osobni péce, zmirnovani symptomt a pomoc
s podavanim 1ékti az k pravidelnym tkondm
v domadcnosti, jako jsou nakupovani, tklid a va-
teni (Hansonova, 2007, s. 352).

Vyzkum ukazuje, Ze rodinni pfislusnici uva-
déji nenaplnéné potteby ve vsech téchto kate-
goriich (Kristjanson et al., 2005, s. 223; Fridriks-
dottir et al., 2006, p. 425). Rozpoznani problém
a nenaplnénych potieb rodinnych pfislusniki
(v anglické literatufe nazyvané ,unmet needs”)
muze pomahat odbornikim v poskytovani
pfiméfenych intervenci a muze vést k lepSim
vysledkim paliativni péce (Hwang et al., 2003,
p- 320).

zvladani béhem cesty nemoci i v dobé truchleni.
Péci o rodinné prislusniky nelze oddélit od kva-
litni péce o pacienta. Pacientiv zhorsujici se stav,
distres a nekontrolované symptomy mohou mit
negativni dopad na pohodu a kvalitu Zivota ro-
dinnych pfislusniki. Naopak pohoda rodiny
muize ovliviiovat pacientovu vlastni celkovou
pohodu (Fridriksdottir et al., 2006, p. 425).

Potfeby rodiny mohou byt definovany jako
vnimani pozadavkd nebo pfani pro podporu
a péci zdravotnickych ¢i jinych profesionald.
Kvalita péce mtize byt potom méfena rozsahem
potieb, které byly naplnény. Naplnéni potieb ro-
diny muze byt pouzito jako dulezity indikator
kvality poskytované péce (Fridriksdottir et al.,
2006, p. 425). V literatufe jsou rozliSovany ctyfi Cilem vyzkumu bylo zjistit diilezitost a napl-
hlavni kategorie potfeb rodinnych pfislusnikéi:  nénost potfeb rodinnych pfislusnika pecujicich
1. potieby v souvislosti s pacientovym komfor- o terminalné nemocné a jejich kvalitu Zivota;
tem, 2. potfeba informaci, 3. potfeba praktické  dale pak zjistit rozdil v potfebach rodinnych pfti-
péce a 4. potfeba emociondlni podpory (Kristjan-  slusnikii dle mista pobytu nemocného.
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METODIKA A CHARAKTERISTIKA
SOUBORU

Vyzkumny soubor tvofilo 62 rodinnych pfi-
slusnik(i termindlné nemocnych pacientt (Kar-
nofského skore <50); 37 rodinnych piislusniki
pecovalo o svého blizkého v domacim prostre-
di, k tcasti na vyplnéni dotazniku byli osloveni
prostfednictvim agentury domaci péce v Ostra-
vé a 25 rodinnych piislusnikti mélo svého bliz-
kého v péci Hospice svatého Lukase v Ostravé.

Pro zjisténi potieb rodinnych pecovateli byl
pouzit 20polozkovy standardizovany dotaznik
FIN — Family Inventory Needs (Kristjanson et
al., 1995). V dotazniku je hodnocena dtileZitost
uvedenych potfeb na skale 1 (neddlezité) —
5 (velmi dilezité). U potteb, které respondent
oznadi jako dilezité (tedy ¢islem 4-5), dale uve-
de, zda je potfeba naplnéna — ¢astecné naplnéna
¢i nenaplnéna (8kala 1-3).

Pro zjisténi kvality Zivota rodinnych peco-
vateld byl pouzit standardizovany dotaznik
QOLLTL-F - Quality of Life in Life Threatening
Illness-Family (Cohen et al., 2006). Tento dotaz-
nik zjistuje kvalitu Zivota a obsahuje 16 polo-
zek, které byly zaméfeny na ziskani informaci
o stavu pecovatele. Respondenti odpovidali na
skale 0-10. Dvé otazky hodnotici celkovou kva-
litu Zivota a celkové zdravi jsou hodnoceny na
skale 1 (velmi Spatné) — 7 (vynikajici). Jednotlivé
polozky byly rozdéleny do sedmi domén. Prvni
doména — prostiedi (2 otazky) se zaméfuje na

Tabulka 1 Pohlavi a vék respondentu

soukromi pecovatele a na spokojenost pecovate-
le s prostredim, ve kterém zije. Druha doména —
zdravotni stav (1 otdzka) zjistuje, do jaké miry
je respondent spokojen se zdravotnim stavem
terminalné nemocného pacienta. Tfeti domé-
na — stav pecovatele (5 otdzek) se zaméfuje na
psychicky a fyzicky stav pecovatele. Ctvrta do-
ména — smysl Zivota pecovatele (3 otazky) ob-
sahuje otazky tykajici se duchovni oblasti. Pata
doména — kvalita poskytované péce (2 otazky)
zjistuje, jak je respondent spokojen s poskytova-
nou pééi. Sestd doména — piibuzenské vztahy
(2 otazky) hodnoti vztahy respondentti a jejich
blizkych. Sedma doména - finance (1 otazka)
zjistuje, jak respondent hodnoti svou finanéni
situaci.

Pro pievod dat dotaznikt do elektronické po-
doby byl pouzit program Epi Data. K analyze
dat byl pouzit program Stata v. 10. Pro statistic-
ké testovani hypotéz byl pouzit dvouvybérovy
t-test na hladiné vyznamnosti 5 %.

VYSLEDKY

V tabulce 1 je uvedena sociodemograficka cha-
rakteristika souboru. Nejvice respondentti tvori-
ly Zeny starsi 60 let. VSichni pacienti v hospico-
vé péci méli nadorové onemocnéni. U pacientli
v doméci péci bylo s onkologickym onemocné-
nim 12 pacientt (33 %), 25 pacientt (67 %) bylo
v konecném stadiu chronické nemoci.

Domaci péce Hospice Celkem
n =37 n=25 n =62
n % n % n %
Pohlavi
Muz 12 32 9 36 21 34
Zena 25 68 16 64 41 66
Vék
<30 2 5 2 8 4 6
31-40 3 8 3 12 10
41-50 3 8 6 24 9 15
51-60 14 38 4 16 18 29
>60 15 41 10 40 25 40
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Hodnoceni dilezitosti potieb rodinnych
prislusnika

Tabulka 2 ukazuje pramérné hodnoty diilezitos-
ti potieb (Skéala 1 — nedtilezita az 5 velmi dulezi-

ta). Dale pak je uveden pocet respondentti (v %),
ktefi uvedenou potfebu povazovali za dtlezi-
tou nebo velmi dulezitou (oznadili ¢islo 4-5 na
skdle).

Tabulka 2 Hodnoceni diileZitosti potfeb rodinnych pecovatelit

Potfeby rodinnych pecovatelt dle Domaci pece Hospice t-test
dotazniku FIN pramér (s) n (%)* pramér (s) n (%)* p
Dostat upfimné odpovédi na otazky 4,62 (0,55) 97 4,64 (0,48) 100 0,4463
Znat konkrétni udaje o prognoze 4,08 (1,12) 78 4,56 (0,44) 96 0,0267
g/tlgrgﬁcit, ze se odbornici dobfe 4,86 (0,35) 100 485 (0.29) 100 0.4189
Byt informovan o zménach

zdravotniho stavu 4,24.(0,89) 78 4,71 (0,40) 96 0,0331
Védét, co nemocny podstupuje 4,00 (1,15) 70 4,44 (0,66) 88 0,0491
Mit informace o lé¢bé 4,16 (1,04) 81 4,44 (0,64) 88 0,1249
Mit vysvétleni, ktera jsou

srozumitelna 4,73 (0,45) 100 4,76 (0,38) 100 0,3967
FIi)a'/;[v:iinformové1n 0 zménach v [é¢bé/ 4,00 (1,13) 70 4,44 (0,44) 88 0,0628
Citit, Ze existuje nadéje 4,81 (0,40) 100 4,60 (0,45) 88 0,0694
Mit ujisténi, Zze se dostava

nemocnému nejlepsi péce 4,89 (0,31) 100 4,80 (0,38) 100 0,2372
Znat pfiznaky nemoci 4,38 (0,83) 84 4,61 (0,48) 96 0,1245
Védét, kdy ocekavat vyskyt pfiznakl | 4,27 (0,99) 78 4,65 (0,44) 100 0,0430
Znat pravdépodobny vysledek

nemoci 3,92 (1,32) 62 4,35 (0,65) 83 0,0871
Védét, pro¢ se co s nemocnym déla 4,27 (1,33) 76 4,54 (0,30) 88 0,1146
Znat jména zdravotnik(, ktefi pecuji 3,27 (1,12) 46 3,83 (0,64) 67 0,0226
Mit informace, co délat pro

nemocného doma 4,65 (0,48) 100 4,45 (0,67) 83 0,1136
Mit pocit pfijeti ze strany zdravotnikl | 4,62 (0,49) 100 4,74 (0,45) 100 0,1781
Mit moznost pomoci s péci 4,51 (0,69) 95 4,65 (0,29) 83 0,2295
Mit nékoho, kdo ma zajem o mé 3,76 (1,21) 59 3,57 (0,79) 54 0,2738
zdravi

Mit informace o lidech, ktefi mohou

pomoci 4,08 (0,89) 68 4,30 (0,61) 88 0,1682

vys$$i primérna hodnota znamena vétsi dllezitost dané potieby (Skala 1-5)
* — pocet respondentt (v %), ktefi uvedli danou potiebu jako dulezitou nebo velmi dulezitou (Cislo 4-5 na skale)

s — smeérodatna odchylka

Dotazani rodinni pfislusnici pecujici o termi-
potfebu ,mit ujisténi, Ze se dostdvd nemocnému
nejlepsi péce” (4,85), ,mit pocit, Ze se odbornici dob-
fe staraji” (4,85), ,citit, Ze existuje nadéje” (4,74),
Lmit vysvétleni, kterd jsou srozumitelnd” (4,73)
a ,mit ptijeti ze strany zdravotnikii”(4,68). Statis-
ticky vyznamny rozdil v hodnoceni dtlezitos-
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ti potieb rodinnych pecovateltt v domaci péci
a hospicové péci byl zjistén pouze v péti poloz-
kach. Rodinni pfislusnici klienti hospice pova-
,zndt konkrétni tidaje o progndze”; , byt informouvin
0 zméndch zdravotniho stavu”; ,védét, co nemocny
podstupuje”; ,védét, kdy ocekdvat vyskyt priznakii”
a ,zndt jména zdravotnikil, kteri pecuji”.




Hodnoceni naplnénosti (saturace) potfeb
rodinnych pfislusnikt

Tabulka 3 ukazuje hodnoceni naplnénosti (satu-
race) potfeb rodinnych pfislusniki. Byly identi-

fikovany potieby, které respondenti povazovali
za dulezité (Cislo 4-5 na skale) a soucasné Castec-
né naplnéné nebo nenaplnéné.

Tabulka 3 Hodnoceni saturace potfeb rodinnych piislusnika

Potieby rodinnych peéovatelt dle Domaéci pece Hospice t-test
dotazniku FIN pramer (s) n (%)* pramer (s) n (%)* P
Dostat upfimné odpovédi na otazky 1,81 (0,67) 14 1,52 (0,49) 0 0,0384
Znat konkrétni Udaje o progndze 1,83 (0,66) 14 1,67 (0,61) 5 0,1749
Mit pocit, Ze se odbornici dobfe

staraji 1,49 (0,56) 3 1,38 (0,64) 4 0,2415
Byt informovan o zménach

zdravotniho stavu 1,67 (0,66) 10 1,43 (0,46) 5 0,1216
Védét, co nemocny podstupuje 1,60 (0,65) 1,69 (0,49) 14 0,3628
Mit informace o [é¢bé 1,43 (0,50) 1,59 (0,48) 0 0,1352
Mit vysvétleni, ktera jsou

srozumitelna 1,62 (0,59) 3 1,52 (0,49) 4 0,2545
FIi’%'/éiinformovén 0 zménach v [écbé/ 1,48 (0,51) 0 1,64 (0,48) 9 0.1794
Citit, Ze existuje nadéje 2,49 (0,56) 51 2,26 (0,79) 44 0,0944
Mit ujisténi, ze se dostava

nemocnému nejlepsi péce 1,89 (0,46) 5 1,26 (0,44) 0

Znat pfiznaky nemoci 1,90 (0,54) 10 1,78 (0,77) 8 0,2336
Védeét, kdy ocekavat vyskyt pfiznaka | 2,24 (0,64) 34 1,87 (0,77) 19 0,0299
Znat pravdépodobny vysledek

nemoci 2,20 (0,58) 28 1,35 (0,45) 5

Védét, pro¢ se co s nemocnym déla 1,68 (0,55) 1,50 (0,48) 0 0,1295
Znat jména zdravotnikd, ktefi pecuji 1,41 (0,62) 1,17 (0,34) 0 0,0974
Mit informace, co délat pro

nemocného doma 1,73 (0,45) 0 2,00 (0,74) 22 0,1781
Mit pocit pfijeti ze strany zdravotnik 1,59 (0,60) 5 1,26 (0,57) 5 0,0214
Mit mozZnost pomoci s péci 1,79 (0,78) 21 1,40 (0,49) 0 0,0264
Mit nékoho, kdo ma zajem o mé 2,45 (0,74) 59 1,94 (0,31) 13 0,0127
zdravi

Mit informace o lidech, ktefi mohou

POMOCi 2,00 (0,69) 23 1,81 (0,54) 10 0,1630

vy$Si primérna hodnota znamena mensi spokojenost se saturaci dané potreby (Skala 1-3)
* — pocCet respondentu (v %), ktefi uvedli danou potfebu jako dllezitou nebo velmi dllezitou a sou¢asné castecné

naplnénou nebo nenaplnénou
s — smeérodatna odchylka

Jako nenaplnénou pottebu uvedli respondenti
zejména ,citit, Ze existuje nadéje” (2,38). Statistic-
ky vyznamny rozdil v hodnoceni saturace po-
tfeb rodinnych pfislusnikii pecujicich o svého
blizkého v domaci péci a v hospici byl zjistén
v 5 polozkach. Rodinni piislusnici pecujici o své-
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ho blizkého v domacim prostredi byli signifi-
kantné méné spokojeni se saturaci potfeb , dostat
upfimné odpovédi na otdizky”, ,védeét, kdy ocekdvat
vyskyt priznakil”, ,mit pocit pfijeti ze strany zdra-

votnikit”, ,mit moZnost pomoci s péci”, , mit nékoho,
kdo ma zdjem o mé zdravi”. Rodinni pfislusnici,



ktefi pecovali v domacim prostiedi, uvedli jako
nejhtife saturovanou potiebu ,citit, Ze existuje
nadéje” (2,49; 51 % respondentti) a , mit nékoho,
kdo md zdjem o mé zdravi” (2,45; 59 % responden-
tt). Naopak spokojeni byli s informacemi o 1éc¢bé
a o zménach v 1écbé ¢i péci. Rodinni piislusnici,
ktefi méli svého blizkého umisténého v hospici,
nejhtife saturovanou polozku hodnotili , citit, Ze
existuje nadéje” (2,26; 44 % respondenttt) a ,mit
informace, co délat pro nemocného doma” (2,00; 22 %
respondenttl). Naopak spokojeni byli se znalosti
jmen zdravotnickych pracovniki, ujisténim, ze
se dostadva nemocnému nejlepsi péce, a s dob-
rym pocitem pfijeti zdravotnickymi pracovniky.

Hodnoceni kvality Zivota rodinnych
prislusnika

Tabulka 4 ukazuje, jak rodinni pecovatelé hod-
notili kvalitu svého Zivota. Rodinni pfislusnici

pecujici v domacim prostfedi hodnotili nejlé-
pe kvalitu poskytované zdravotni péce (7,68)
a vhodnost mista pobytu nemocného v doma-
cim prosttedi (7,41). Naopak nejhtife hodnotili
svlj psychicky stav (2,68), celkovou kvalitu Zzi-
vota (2,73) a celkové zdravi (3,78). Rodinni pfi-
slusnici pacienttt v hospici nebyli rozruseni ze
zdravotniho stavu svého blizkého (8,45) a také
byli spokojeni s kvalitou poskytované péce
(8,08). Nejhtite hodnotili financni situaci (3,07),
psychicky stav (3,63) a vztahy s blizkymi (3,92).
Signifikantni rozdil v jednotlivych polozkach
dle mista poskytované péce byl zjistén v Sesti
polozkach. Rodinni prislusnici v domaci péci
byli méné pokojeni s celkovym hodnocenim
kvality zivota, se schopnosti jasné myslet, smys-
lem Zivota a rozrusenim ze zdravotniho stavu
pacienta. Naopak byli vice spokojeni s financni
situaci a s kontrolou nad svym zivotem.

Tabulka 4 Hodnoceni kvality Zivota rodinnych pfislusniki

Polozky dotazniku QOLLTI-F ) Df’méd péce ) VHOSPice ttest
prameér s prameér s p
Vhodnost mista pobytu nemocného 7,41 2,82 7,59 3,13 0,2761
Soukromi 5,86 2,99 6,11 3,01 0,3002
Rozrusen ze zdravotniho stavu 7,38 2,40 8,45 2,38 0,0179
Kontrola nad svym zZivotem 6,16 2,49 4,46 2,99 0,0108
Cas na sebe 5,19 2,49 6,26 2,91 0,0566
Schopnost myslet jasné 5,38 2,48 6,96 2,82 0,0104
Fyzicky stav 4,35 2,38 4,74 2,43 0,3137
Psychicky stav 2,68 1,40 3,63 2,72 0,0674
Dobry pocit z poskytnuté péce 7,24 2,30 6,59 3,14 0,0661
Ut&cha z nahledu na Zivot nebo viru 5,68 3,27 6,70 3,17 0,1442
Smysl Zivota 4,65 3,02 7,26 2,40 0,0004
Souhlas ¢ rozhodnutim o peci 6,95 1,81 7.93 249 0,0651
Kvalita zdravotni péce 7,68 1,76 8,08 2,70 0,3572
Vzajemné vztahy s nemocnym 4,70 2,80 4,31 3,69 0,1583
Vztahy s blizkymi 3,14 2,89 3,92 3,53 0,3342
Finanéni situace 4,22 2,81 3,07 3,45 0,0096
Hodnoceni celkového zdravi 3,78 1,69 4,15 2,85 0,3736
Hodnoceni celkové kvality Zivota 2,73 1,07 4,22 3,03 0,0017

Skala 0-10, vyS$Si prumérna hodnota znamena vyssi kvalitu Zivota

s — smeérodatna odchylka
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Pfi hodnoceni kvality Zivota rodinnych pii-
slusnikt dle jednotlivych domén byli ve vSech
doménach (kromé financi) vice spokojeni paci-

enti v hospicové péci (viz graf 1). Nejvyznaméj-
81 rozdil byl zjistén v doméné — stav pecovateli
(p<0,001).
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Graf 1 Hodnoceni kvality Zivota rodinnych pfislusniku v jednotlivych doménach
DISKUSE Kromé dutlezitosti potfeb je vhodné zjistovat

Hodnoceni diilezitosti a saturace potfeb muze
byt vhodnym indikatorem pro hodnoceni kva-
lity péce. Pecovatelé nemohou byt vnimani jen
jako zdroj podpory pro pacienta, ale také jako
lidé, ktefi péci potfebuji. Schopnost rodinnych
pecovatel postarat se o nemocného ¢lena ro-
diny zavisi zejména na tom, kolik podpory se
dostane jim samotnym (Svatosova, 2008, s. 23).

Rodinni pfislusnici v nasem vyzkumu pova-
zovali za dileZité potieby v souvislosti se zabez-
pecenim kvalitni péce o nemocného, dale citit
nadéji, mit dostatek informaci a pfijeti od zdra-
votnikil. Nedostatek informaci a uznani ze stra-
ny profesionaltt muze zpusobit pocit izolova-
nosti a obtize, které rodinni pfislusnici prozivaji
(Scott, 2001). Fridriksdottir et al. (2006, p. 428)
zjistili podobné jako v nasem vyzkumu, Ze ro-
dinni pfislusnici povazuji za diilezité mit pocit,
ze péce o pacienta je profesiondlni, dale potiebu-
ji praktickou pomoc s péci o pacienta a mit prav-
divé informace. Dle jeho vyzkumu profesionalo-
vé naplnili 67 % potfeb rodinnych pfislusniki.
Soothill et al. (2001) zjistili jako dulezité potfeby
rodinnych pecovatelt mit dobry vztah s profesi-
onaly a ziskavat upfimné informace.
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také spokojenost se saturaci dtlezitych potieb
zdravotnickymi pracovniky. Rodinni pfislus-
nici klientd v domadci péci i v hospici nejcastéji
uvedli nenaplnénou potfebu citit nadéji. Marko-
va (2010, s. 89) povazuje nadéji za jednu z nejni-
ternéjsich potteb clovéka, ktera mu umoznuje jit
dal i v téZkostech a bolestech.

Rodinni pfislusnici, ktefi pecovali v doma-
cim prostredi, byli také nespokojeni se zajmem
nékoho o jejich zdravi, s informacemi o sym-
ptomech nemoci a informacemi, kdy ocekavat
jejich vyskyt. Naopak spokojeni byli s informa-
cemi o 1écbé a o zménach v 1écbé ¢i péci. Také
Fridriksdottir et al. (2006, p. 428) zjistili, Ze jed-
nou z nejméné naplnénych potieb byla informo-
vanost o symptomech, tedy pfiznacich nemoci.
Pecovatelé casto byvaji pfekvapeni mnoZstvim
odpovédnosti, které jsou najednou vystaveni.
Pottebuji pocit, ze jejich blizky netrpi. Informa-
ce, které dostavaji, jim dodavaji silu a pocit jisto-
ty, Ze se o své blizké staraji spravné (Svatosova,
2008, s. 23). Také Hasson et al. (2009, p. 259) ve
své kvalitativni studii poukazuji na nenaplné-
né potieby rodinnych pecovateltt béhem péce
o nemocného s plicni obstrukéni chorobou,



a to nedostatecnou informovanost o povaze
onemocnéni a dlouhodobych disledcich, ne-
dostatecnou informovanost o moznostech pod-
purnych sluzeb, nedostatek finan¢ni podpory,
nedostate¢nou podporu v oblasti péce o tizkost
a strach ze smrti svého blizkého, nedostatecné
porozumeéni situaci rodin profesionaly. Kisvet-
rova (2012, s. 24) uvadi jako casty problém ter-
minalné nemocnych pacientti tizkost ze smrti.
Nedostate¢nou podporu tzkosti ze smrti u pa-
cienta hodnoti rodinni pfislusnici jako jednu ze
svych nenaplnénych potfeb, protoze se dotyka
také jich (Hasson et al., 2009, p. 259).

V hodnoceni kvality zivota byli rodinni pfi-
slusnici pecujici v domacim prostiedi spokojeni
s kvalitou poskytované zdravotni péce a také
s vhodnosti mista pobytu nemocného v doma-
cim prostfedi. Naopak nejhiife hodnotili sviij
psychicky stav a celkovou kvalitu zivota. Nam-
ba et al. (2007, p. 589) hodnotili v kvalitativnim
vyzkumu emoce rodinnych prislusniktt pfi
péci o blizkého v terminalnim deliriu. Rodinni
prislusnici charakterizovali v tomto obdobi po-
zitivni i negativni emoce. Pozitivni emoce byly
pocity naplnéni, Ze mohou byt se svym blizkym.
Byly zjistény i negativni emoce, jako jsou distres
plynouci z vidéni pacientovy zmény, jaky byl
pfedtim a nyni, a vidéni jeho omezeni. Castou
emoci byla také tizkost a obavy opustit mistnost
blizké osoby, aby nezemftel bez jejich pfitom-
nosti.

Rodinni pfislusnici, ktefi méli svého blizkého
umisténého v hospici, uvedli jako nedostatecné
informace, co délat pro nemocného doma. Nao-
pak spokojeni byli se saturaci potfeb souviseji-
cich se zdravotnickymi pracovniky: se znalosti
jmen zdravotnickych pracovniki, ujisténim, ze
se dostava nemocnému nejlepsi péce a s dob-

rym pocitem piijeti zdravotnickymi pracov-
niky. V oblasti kvality Zivota hodnotili rodinni
prislusnici pacienti v hospici nejhtife finanéni
situaci, psychicky stav a vztahy s blizkymi. Jsou-
li béhem poskytovani péce naruseny podptirné
socialni vztahy se ¢leny Sirsi rodiny nebo aktivni
pracovni role, mtiZe to vést k potizim, které na-
stanou. V této situaci mtize pribézné posuzova-
ni toho, jak poskytovatel péce vnima tiroven své
odpovédnosti k nemocnému ¢lovéku, a zdroje,
které ma k jeho podpore, odhalit, Zze potfebuje
dalsi informacni, vzdélavaci nebo poradenskou
¢innost (Smithova, 2007, s. 343).

ZAVER

Hodnoceni potieb v paliativni péci a zjisténi tzv.
nenaplnénych potteb rodinnych pfislusnikii je
dtlezité pro individualizovanou péci. Na zakla-
dé zjisténych vysledki lze doporudit zejména
u rodinnych pecovateltt v domaci péci interven-
ce zaméfené na podporu zdravi rodinnych pe-
Covatelti, vyssi informovanost rodiny zejména
o symptomech nemoci a emocionalni podporu.
U rodinnych pfislusnikti pacientti v hospici je
vhodné se zaméfit na psychickou pohodu rodin-
nych piislusnikt (napf. pomoci najit rodinnym
prislusnikiim zptisoby, jak se vyrovnat s tézkou
situaci, pomahat najit zptisoby, jak mohou peco-
vat sami o sebe a zabranit vycerpani, podporu
rodinnych vztahti) a dale pak na informovanost
o finanénich moZnostech. Zaméfeni se na ne-
naplnéné potfeby rodinnych pfislusnika muize
vést ke zkvalitnéni poskytované péce.

Zpracovino v rdamci projektu NT 13417-4/2012 IGA
MZ CR: Identifikace potieb pacientii a rodinnych p¥i-
slusnikii v paliationi péci v souvislosti s kvalitou Zivota.
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