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    Jako protiváhu mnoha životních trampot dala nebesa člověku tři věci: 

                                                                                                       Naději, spánek a smích.

                                                                                                                   Immanuel Kant

ÚVOD

     Téma, které jsem si vybrala pro svou diplomovou práci, jistě není obvyklým tématem pro studenty pedagogické fakulty. Mohlo by se tedy zdát, že jsem se při zpracovávání své magisterské práce naprosto odklonila od oboru, který studuji. Avšak myslím, že po přečtení následujících řádků by mělo čitateli být zřejmé, že tomu tak není.

      Již sedmým rokem pracuji v sociální sféře. Tedy přesněji tři roky jsem pracovala v charitním zařízení a nyní již čtvrtým rokem pracuji jako staniční sestra v Domově pro seniory. Při své práci se každodenně setkávám nejen s klienty našeho zařízení, ale i s jejich rodinnými příslušníky, přáteli a známými. Znám dopodrobna některé životní příběhy našich klientů a jejich rodin, znám důvody umístění klientů do našeho zařízení. Stávám se také pozorovatelem vztahů v rodině, sleduji, jak se rodina jako celek i jednotliví členové vyrovnávají se situací, která nastala. Často se na mne obrací některý z členů rodiny s prosbou o radu nebo třeba jen hledajíc někoho, kdo by byl schopen vyslechnout jeho stesky. Stávám se svědkem toho, jak některé rodiny těžce nesou, že svého příbuzného v nelehké životní situaci musí předat do péče našeho zařízení, protože už nejsou schopny zvládat náročnou péči, která je v takové chvíli zapotřebí. Vypráví mi, jak se, i přes veškerou jejich snahu o zvládnutí všech potíží, situace stále zhoršovala, jak se jejich nejbližší stával čím dál tím víc závislý na jejich pomoci, jak byla víc a víc nezbytná jejich přítomnost u jeho lůžka. V době, kdy přivádí svého blízkého do našeho zařízení, jsou vyčerpaní, nevyspalí, ale hlavně se v nich stále ještě ozývá myšlenka na to, že by o svého blízkého měli pečovat doma a vyčítají si, že to nezvládli. Ne všechny rodiny jsou takové a ne všichni se o svého blízkého jsou ochotni starat. O to víc si proto vážím takových rodin, u nichž zájem o své blízké neopadá ani v období, kdy už ti nemohou být rodině ať už finančně či jinak prospěšní. 

      Do jejich příběhů patří samozřejmě také děti, které jsou k našim klientům většinou ve vztahu pravnouče - praprarodič nebo vnouče - prarodič. I oni jsou součástí celého dění, i oni musí celou vzniklou situaci nějak zpracovat a pochopit, vnímají veškeré dění kolem sebe a určitě je také taková situace nějakým způsobem ovlivňuje.  A protože děti jsou právě tou cílovou skupinou, které bych se chtěla v budoucnu profesně věnovat, často nad nimi potom přemýšlím. Jak jim asi bylo v takovém zařízení, jako je to naše? Vnímají nějak rozdíl mezi tím, když měli svého prarodiče či praprarodiče doma a mezi tím jak je to nyní? Chápou, že se blíží konec života jejich blízkého a mluvil s nimi o tom vůbec někdo? Mají strach ze smrti? A co si vůbec o smrti myslí? A co až oni budou dospělí - budou se chtít o své blízké postarat na sklonku jejich života? 

     V poslední době se paliativní péče dostává čím dál tím víc do povědomí nejen odborné, ale i laické veřejnosti. Přesto myslím, že je stále ještě co zlepšovat. V dnešní společnosti, kde děti od raného dětství mají možnost vídat ve sdělovacích prostředcích mnoho agresivity, je dobré jim nabízet i jinou stránku pohledu na život a způsobu chování ke svým bližním. Ohleduplnost, citlivé zacházení, zájem o druhé a ochotu pomáhat. 
 

     Ve své práci bych nejen ráda popsala některé problémy, se kterými se potýkají rodiny, snažící se poskytnout svým nejbližším paliativní péči v domácím prostředí, ale také to, jak tato situace ovlivňuje klima rodiny jako celku. Takto náročná situace často ovlivňuje život celé rodiny, mění dřívější zvyklosti jejích členů, proměňuje jejich denní náplň a ovlivňuje vztahy, které jsou mezi jednotlivými členy rodiny. Chtěla bych, aby moje diplomová práce byla vhledem do rodiny, která se při dennodenní péči o svého bližního potýká se spoustou specifických potíží. Navíc tato náročná situace jistě určitým způsobem ovlivňuje psychiku všech členů rodiny, děti nevyjímaje.

      Myslím, že i učitel by měl vědět, jak takovéto těžké životní situace mohou ovlivnit život rodiny. Jistě mu to pomůže později v praxi k tomu, aby dokázal odhalit a pochopit potíže dítěte, v jehož rodině k takovéto situaci dojde a aby v tomto případě dokázal být rodině partnerem, rádcem a pomocníkem při výchově dítěte, které se právě potýká s takovouto tíživou a jistě velmi stresující situací.  

      Dále bych ráda prokázala, že hospicová péče je velmi důležitou součástí pomoci rodině v této nelehké situaci. Významným a rozhodně ne posledním důvodem pro výběr tohoto tématu pro mou diplomovou práci je můj záměr vrátit téma smrti a umírání mezi témata k zamyšlení. Možná by někdo mohl namítnout, že u malých dětí je takováto tématika předčasná, ale já si to naopak nemyslím. Jen je třeba zvolit vhodnou formu a přistupovat k tomuto tématu dostatečně citlivě.

      Ideální pohled na problematiku zřejmě neexistuje, protože tak, jak je pestrá lidská společnost, tak jsou také pestré její pohledy na věc. Vždyť, jak píše M. Svatošová: „Zbývá ale ještě velký kus práce při výchově celé společnosti ve vztahu k těžce nemocným a umírajícím. Jejich doprovázení posledním úsekem života není jen záležitostí odborníků, vždycky je to záležitost celého týmu, především pacientovi rodiny a přátel. Změnit postoj společnosti ke smrti je zřejmě práce na generace.“

TEORETICKÁ ČÁST
1. PALIATIVNÍ PÉČE
     V první kapitole bych se ráda věnovala paliativní péči, její historii ve světě i u nás, cílové skupině, základním principům a formám jejího poskytování.

Vymezení pojmu paliativní péče
     Když jsem si dané téma vybrala pro svou diplomovou práci, měla jsem už alespoň základní informace, měla jsem za sebou zkušenost s návštěvou zařízení specializujícího se na takovýto druh péče – zkrátka nebyla jsem v této oblasti nepopsaným listem. Avšak já měla profesní důvod se o danou problematiku zajímat. Většina lidí z mého okolí vůbec netuší, co se vlastně pod pojmem paliativní péče skrývá, dokonce ani komu je přesně tato péče určena. Někteří se zase domnívají, že paliativní péče je určena pouze pro lidi, kteří mají před sebou už jen kratičký úsek života a že paliativní péče není určena pro lidi v domácím ošetřování. 

     Jak uvádí Munzarová
, termín paliativní péče pochází z latinského pallium (maska, pokrytí, zakrytí pláštěm). Z tohoto tedy lze usuzovat i na podstatu a základní cíle paliativní péče. Zjednodušeně lze říci, že jde o snahu dosáhnout u těžce nemocného či umírajícího člověka co nejvyšší kvality života. Neexistuje jedna jediná definice paliativní péče, která by byla závazná pro všechny a kterou by používala celá laická i odborná veřejnost. 
      Vorlíček píše: „Paliativní medicína se zabývá léčbou a péčí o nemocné s aktivním, progredujícím, pokročilým onemocněním. Délka života je u těchto nemocných omezená a cílem léčby a péče je kvalita jejich života.“
 
     Je nesprávné zaměňovat termíny paliativní a terminální péče. Terminální péče je péčí o pacienta v posledních chvílích jeho života (v tomto případě mluvíme o hodinách až dnech). Terminální péče je tedy součástí paliativní péče. 

     Jednou z užívaných definic paliativní péče je definice, kterou v roce 2002 uvedla WHO a která dle Munzarové klade oproti dříve uváděným definicím „větší důraz na prevenci utrpení“.

      „Paliativní péče je přístup zlepšující kvalitu života pacientů a jejich rodin, kteří čelí problémům spojeným s život ohrožující nemocí, prostřednictvím předcházení a zmírňování utrpení pomocí včasného zjištění, vyhodnocení a řešení bolesti a dalších fyzických, psychosociálních a duchovních potíží.“(Světová zdravotnická organizace 2002)

     Z výše uvedených definic je patrné, že paliativní péče není záležitostí týkající se pouze samotného nemocného, ale že je zaměřena i na jeho nejbližší rodinu.
1.1 Komu je paliativní péče určena

     Nelze říci, že paliativní péče se vztahuje k jedné konkrétní diagnóze, k jednomu onemocnění. Domnívám se, že laickou veřejností je paliativní péče vnímána především jako péče určená pro onkologicky nemocné. Velkou část nemocných, kterým je paliativní péče poskytována opravdu tvoří lidé s onkologickou diagnózou.

 Paliativní péče však bývá indikována také:

· při některých chronických neurologických onemocněních
·  při AIDS

· při srdečních, plicních či ledvinových onemocněních
· u některých vrozených pediatrických syndromů a onemocnění 

· u pacientů v perzistentním vegetativním stavu

· polymorbidním geriatrickým pacientům

      Stejně tak mylná je představa, že je tato péče určena pro nemocné, jejichž nemoc je v závěrečné fázi. Nemocnému může být tato péče poskytována dny, týdny, měsíce, ale v některých případech i roky. 
     Okamžik, kdy je vhodné přejít z kurativní léčby na léčbu paliativní, není nijak přesně stanoven, a jak je uvedeno ve Standardech a normách hospicové a paliativní péče v Evropě, „přechod z kurativní na paliativní péči je často spíše postupný, než že by nastal v určitém zlomovém okamžiku“.

1.2 Historie paliativní péče

1.2.1 Historie paliativní péče ve světě

     Snaha o celostní pohled na péči o těžce nemocného se objevovala ve společnosti již po staletí. Při takovémto způsobu péče nestála v popředí pouhá starost o tělo nemocného, ale i o jeho duši a sociální prostředí. První dům označený jako hospic otevřelo v roce 1847 v Paříži společenství žen, které se věnovalo péči o nevyléčitelně nemocné. Zakladatelkou tohoto společenství byla Jeanne Garnierová. 

     Další významnou osobností, podílející se na vývoji péče o těžce nemocné, byla Marie Aikenheadová, zakladatelka kongregace Sester lásky. Tato kongregace stála u založení několika hospicových domů a soustředila se na doprovázení umírajících při umírání. 

     Jako zakladatelka moderní hospicové péče bývá označována Cicely Saundersová, která pracovala nejprve jako sestra a později jako lékařka v hospici sv. Josefa v Londýně. Ta také v roce 1967 zakládá na předměstí Londýna hospic sv. Kryštofa. Ve zmíněném zařízení se zaměřuje na péči o tzv. „celkovou bolest“ terminálně nemocných. Což, jak uvádí J. Vorlíček
, „bývá považováno za počátek moderního hospicového hnutí“.
1.2.2 Historie paliativní péče u nás

     V České republice došlo k většímu rozvoji paliativní péče až po roce 1989. V roce 1992 bylo v nemocnici v Babicích nad Svitavou otevřeno oddělení paliativní péče. Za zakladatelku českého hospicového hnutí je označována MUDr. Marie Svatošová, která je jednou z nejvýraznějších osobností, zasazujících se o propagaci paliativní péče v České republice. V roce 1993 založila občanské sdružení „Ecce homo“ zaměřené na podporu hospicového hnutí a domácí hospicové péče.

     První hospic byl u nás otevřen v roce 1995 v Červeném Kostelci pod jménem Hospic Anežky České. V roce 2005 byla založena Asociace poskytovatelů hospicové paliativní péče (APHPP).
     V poslední době se pozornost odborné veřejnosti zaměřila také na zlepšení situace v oblasti vzdělávání sester a lékařů v oboru paliativní medicíny. Každoročně je v Brně pořádán Brněnský den paliativní medicíny. Poprvé se tak stalo v roce 1995.

1.3 Základní principy paliativní péče
     Paliativní péče

· se neodvrací od nevyléčitelně nemocných, ale chrání jejich důstojnost a klade hlavní důraz na kvalitu života

· dokáže úspěšně zvládat bolest a další průvodní jevy závěrečných stádií smrtelných onemocnění

· podporuje život, avšak pohlíží na umírání jako na přirozený proces, neusiluje ani o urychlení ani o oddálení smrti
· je založena na interdisciplinární spolupráci a na celostním pohledu na nemocného člověka, a integruje proto v sobě lékařské, psychologické, sociální, existenciální a spirituální aspekty

· vychází důsledně z individuálních přání a potřeb pacientů, respektuje jejich hodnotové priority a chrání právo pacienta na sebeurčení

· zdůrazňuje význam rodiny a nejbližších přátel nemocných, nevytrhává nemocné z jejich přirozených sociálních vazeb, ale umožňuje jim, aby poslední období života prožili v důstojném a vlídném prostředí a ve společnosti svých blízkých

· nabízí všestrannou účinnou oporu příbuzným a přátelům umírajících a pomáhá jim zvládat jejich zármutek i po smrti blízkého člověka

· vychází ze zkušenosti, že existuje zásadní rozdíl mezi špatnou a kvalitní péčí o umírající a že umírání nemusí být provázeno strachem, nesnesitelnou bolestí a nesmyslným utrpením

     Z principů je patrno, jak velmi důležitým prvkem v paliativní péči je důstojnost člověka, kvalita jeho života až do jeho posledních chvil. Je kladen důraz na holistické (celostní) pojetí péče. 
1.4  Eutanazie versus paliativní péče

     V poslední době je stále více diskutovaným tématem eutanazie [z řeckého eu - dobrý, thanatos - smrt]. H. Haškovcová uvádí, že „ původním obsahem pojmu byla dobrá smrt, která prakticky korelovala s představou a přáním lehké smrti. Většina lidí by si přála zemřít rychle, tiše, bez bolesti, nejlépe ve spánku a samozřejmě až v závěru dlouhého spokojeného života.“

      Munzarová definuje eutanazii [z řeckého eu - dobrý, thanatos - smrt] jako „úmyslné zabití člověka, ať již aktivním nebo pasivním způsobem, někým jiným než člověkem samotným (= lékařem) na jeho vlastní žádost. Ukončuje-li pacient sám svůj život pomocí rady lékaře, pak se jedná o suicidium s asistencí lékaře.“

     Nejen laická, ale často i odborná veřejnost zastává rozdílné názory na legalizaci eutanazie. Zastánci její legalizace často uvádí jako pohnutku svého smýšlení soucit s trpícími nevyléčitelně nemocnými lidmi.  Pokud se však blíže zamyslíme nad výše uvedenými principy paliativní péče, je patrné, že paliativní péče se neztotožňuje s legalizací a užíváním eutanazie. Naopak snahou zastánců paliativní péče je, aby paliativní péče a paliativní medicína byla dostupná pro všechny, kteří ji potřebují a tím byla odstraněna potřeba nemocného žádat o eutanazii v důsledku prožívané bolesti a utrpení. Stejně tak ale paliativní péče nemá za cíl umělé prodlužování života - tzv. dystanazii neboli zadrženou smrt.   
1.5  Způsob poskytování paliativní péče 
1.5.1 Tříúrovňový systém

     V  Doporučení (2004) 23 Výboru ministrů Rady Evropy O organizaci paliativní péče
 je paliativní péče rozdělena do tří úrovní:

1) Přístup paliativní péče – základní zásady paliativní péče, určené k využití v praxi pro všechny zdravotníky
2) Všeobecná paliativní péče – provádí je specialisté jednotlivých oborů, kteří se nevěnují výlučně paliativní péči
3) Specializovaná paliativní péče – je poskytována ve specializovaných zařízeních paliativní péče – paliativní lůžkové jednotky, hospic, atd. 
     Z tohoto tříúrovňového rozvrstvení vyplývá, že paliativní péče bývá poskytována jak v zařízeních specializujících se na paliativní péči (např. ambulance paliativní medicíny, denní stacionáře a viz výše), tak i v zařízeních nespecializovaných – např. domovy pro seniory, pečovatelské domy, atd. a domácí paliativní péče může probíhat v kruhu rodiny v pacientově přirozeném prostředí.
1.5.2 Hospicová péče

     Hospicová péče je součástí péče paliativní, jejím úkolem je „doprovázení smrtelně nemocného a jeho blízkých těžkým úsekem života“.
  Hospicová péče staví na úctě k člověku, jeho potřebám, individualitě, na lidské důstojnosti, na snaze o co největší kvalitu života. Velký důraz je také kladen na péči o nejbližší osoby nemocného a to ať už za života nemocného, nebo po jeho smrti v období truchlení. Hospicová péče je rozdělena na 3 typy. Prioritou samozřejmě je, aby nemocný co nejdéle zůstával ve svém domácím prostředí, ale to, který typ hospicové péče bude nemocný využívat, závisí na jeho aktuálních potřebách. Je tedy možné, že v době svého onemocnění vystřídá nemocný třeba i všechny 3 typy. 
1) Lůžková hospicová péče 
     Do těchto zařízení jsou pacienti přijímáni v momentě, kdy již není možno, aby zůstali v domácím prostředí. Hospic především nabízí nemocnému, že nezůstane na sklonku svého života osamocen a že nebude zanechán na pospas utrpení z nesnesitelné bolesti. Zároveň je v hospici kladen důraz na respektování lidské důstojnosti. Pro přijetí do hospice není dáno žádné věkové omezení, hospic je zařízení poskytující svou péči všem bez ohledu na jejich věk. Hospicová péče je nemocnému nabízena až ve chvíli, kdy došlo k vyčerpání všech možností léčby, které by směřovaly k uzdravení. Svatošová
 uvádí tyto podmínky, které vedou k přijetí nemocného do hospice:
· Postupující choroba ohrožuje nemocného 
· Potřebuje paliativní, především symptomatickou léčbu a péči

· Momentálně nepotřebuje akutní nemocniční ošetření 
· Nestačí nebo není možná péče domácí 

     Délka pobytu v takovémto zařízení je velmi individuální. Harmonogram dne v hospici je co nejvíce přizpůsoben potřebám nemocného, návštěvy rodiny či přátel jsou umožněny kdykoli bez ohledu na denní dobu. Výhodou je i dostatečné soukromí, protože hospice většinou nabízí nemocnému pobyt v jednolůžkovém pokoji. Je samozřejmostí, že na návštěvy za svými blízkými mohou docházet i děti. Personál hospice nepřistupuje k pacientovi direktivně, ale přihlíží k individuálním potřebám nemocného, ať už jde o potřeby biologické, sociální, psychické či spirituální. K tomuto účelu je v hospici nejen zdravotnický personál (lékaři, sestry), ale i psycholog a duchovní. Hospicová péče často nekončí smrtí nemocného, ale je poskytována po určitou dobu i pozůstalým. Počet těchto zařízení stále není dostatečný (např. v kraji, kde žiju, tedy v kraji Vysočina, zatím chybí), i když jich bylo v ČR za posledních 15 let postaveno celkem 14.
Další hospice jsou v současné době ve výstavbě. 
2) Stacionární hospicová péče 

     Tento způsob je vhodný především ty, kteří mají hospic ve svém blízkém okolí a jsou tedy schopni se do hospice dostavit ráno. V hospici pak stráví čas do odpoledne či večera a poté se vrací zpět ke své rodině. Ve stacionáři jsou pacientům nabízeny lékařské, sociální, rehabilitační, relaxační a zájmové služby.
3) Domácí hospicová péče 
     Protože probíhá v domácím prostředí, tedy v prostředí, které je nemocnému nejbližší, je považována za jednu z nejvhodnějších forem. Bohužel často není možná z různých důvodů. Někdy schází blízká osoba, která by se mohla o nemocného postarat, jindy si rodina nemocného netroufá se o svého příbuzného starat, nebo toho nejsou pacientovi příbuzní schopni vzhledem ke svému vlastnímu zdravotnímu stavu. Samozřejmě, že často rozhodují také ekonomické či prostorové podmínky, které má rodina k dispozici.

      Vzhledem k velké náročnosti péče se stává také to, že i přes veškerou snahu rodiny postarat se o svého blízkého se rodina po určité době strávené péčí o svého blízkého již cítí příliš unavena a využije služeb některého z výše uvedených zařízení. 

     I když jde o domácí hospicovou péči, neznamená to, že by rodina byla v péči osamocena. Rodině v domácí paliativní péči se i nadále věnují odborníci, kteří pečující rodinu vedou při její úctyhodné snaze a pomáhají rodině překlenout různé obtíže. Rodina si také může zapůjčit různé pomůcky, které slouží k ulehčení a zkvalitnění péče, jako jsou polohovací lůžka, přenosné WC, antidekubitní matrace, berle, dávkovače léků, kyslíku, atd. Pracovníci domácí hospicové péče poskytují rodině jednak poradenskou činnost, zaškolení členů rodiny v péči o nemocného, dále domácí zdravotní péči (lékař, sestra), psychickou pomoc, pomoc pozůstalým, dobrovolnickou pomoc, atd. Dále jsou rodině k dispozici odlehčovací služby, jejichž hlavním cílem je zajistit pečujícím osobám na určitou dobu odpočinek. 
     Pečující často ocení třeba i jen možnost popovídat si o svém trápení a svých pocitech s někým druhým, s někým, kdo má s podobnou situací zkušenosti. Často potřebují pouze vyslechnout. Hledají pochopení, porozumění, chtějí si ulevit. To vše jim domácí hospicová péče nabízí.
     Respitní péče – bývá poskytována doma (pomoc pracovníků agentur home care, pečovatelské služby, osobní asistence, sousedská pomoc, dobrovolníci), v domovech pro seniory, pečovatelských domovech, nemocnicích nebo lůžkových paliativních zařízeních. Jejím cílem je, aby si mohli rodinní příslušníci, kteří pečují o těžce nemocného člověka, odpočinout. Termín pochází z anglického slova respit, které znamená uvolnění, ulehčení.
2. RODINA JAKO SOCIÁLNÍ SKUPINA 
     Následující kapitola je věnována rodině z obecného hlediska. Jsou zde přiblíženy základní funkce rodiny, interakce probíhající v rodině. Část této kapitoly je věnována komunikaci, která má velký vliv na to, jak je rodina schopna čelit zátěžové situaci.  Dále jsou v této kapitole vymezeny pojmy klima rodiny a v souvislosti s náročnými životními situacemi také termín rodinná resilience.
1.6 Obecná definice rodiny

     Náš sociální život probíhá v sociálních skupinách, tedy mezi lidmi, kteří jsou mezi sebou vázáni relativně trvalými vztahy. Takovou sociální skupinou je rodina. Pokud bychom chtěli nějak jednoznačně vymezit pojem rodina, byl by to velmi složitý úkol, protože různí odborníci (ať už z řad psychologů, sociologů, atd.) užívají různých definic rodiny. Rodina, jakožto primární sociální skupina je charakteristická interakcemi (způsoby komunikace a tím jak se členové k sobě vztahují) tváří v tvář, malým počtem členů, kooperací a intimitou vztahů. 
     Sobotková například uvádí Kramerovu definici rodiny: „Rodina je skupina lidí se společnou historií, současnou realitou a budoucím očekáváním vzájemně propojených transakčních vztahů. Členové jsou často (ale ne nutně) vázáni hereditou, legálními manželskými svazky, adopcí nebo společným uspořádáním života v určitém úseku jejich životní cesty. Kdykoli mezi blízkými lidmi existují intenzivní a kontinuální psychologické a emocionální vazby, může být užíván pojem rodina, i když jde o nesezdaný pár, o náhradní rodinu atd.“

     Řezáč cituje Schneewindovu definici rodiny, podle níž je rodina „intimní vztahový systém vyznačující se časoprostorovým ohraničením, jeho členové utvářejí svůj společný život především v privátním prostoru, z něhož jsou vyloučeny jiné osoby“.
 Stejný autor dále přikládá i Whitakerův způsob pohledu na rodinu, jenž ji chápe jako „integrovaný celek, charakterizovaný generační separací rodičů od dětí, přičemž zdravá rodina se vyznačuje flexibilitou v rozdělení moci, pravidel i rolí a operuje jako otevřený systém vztažený k širší rodině i okolnímu světu“.

          Rodinný systém je charakterizován svou mírou otevřenosti či uzavřenosti, přičemž se dá říci, že adaptabilnější jsou systémy otevřenější, u kterých funguje výměna informací s okolím a tím utváří svou podpůrnou síť, která je schopná kompenzovat dočasné slabosti ve fungování rodiny. Za ideální míru bývá považována střední míra otevřenosti. Ani extrémní otevřenost stejně jako izolovanost rodiny není pro rodinu prospěšná.

     Pojem „vícegenerační rodiny“ označuje soužití rodičů a dětí s prarodiči.  Za důsledek vícegeneračního soužití je možno považovat i to, že děti mohou pozorovat a přebírat od svých rodičů způsob chování k prarodičům. V současné době je však, co se týče velikosti a skladby rodiny, tendence ke zmenšování a k „nukleární rodině“ (manželé a jejich děti). Postavení členů rodiny nebylo vždy stejné a v průběhu doby došlo k určitým změnám. Zatímco dříve se dalo hovořit o dominující autoritě otce, v současnosti dochází ke zrovnoprávnění postavení obou rodičů.
     Často diskutovaným tématem je krize manželství a rodiny, která je podle Nakonečného
 spojená s nejistotou rodičovských rolí, přetížeností matky, úpadkem komunikace mezi rodiči a dětmi, nesouladem v manželských vztazích, atd. Haškovcová se o moderní rodině, ve které je „manželství postaveno výhradně nebo převážně na intimitě a emocionální komunikaci“, vyjadřuje jako o velmi křehké, užívá pro ni pojmenování „ skořápková instituce“.
 
Rodina a její funkce

     Rodina, do které se člověk narodí, není sociální skupinou, kterou by si člověk vybral. Je jí však velmi ovlivňován. Rodina zásadně ovlivňuje sociální povahu a ideály jedince. Na tom, v jaké rodině člověk vyrůstá, velmi záleží i to, jak bude později vnímat skupinový život – tedy to, jestli si tento model spojí s pocitem bezpečí. 
     V poslední době stále stoupá počet rozvedených manželství. Zdá se tedy, že ideál rodiny, tak jak byl vnímán dříve – tedy rodina se dvěma rodiči – je již minulostí. Souhlasím s tím, co o významu rodiny se dvěma rodiči píše Sobotková
, která uvádí, že „kvalitní vztah mezi rodiči je modelem, podle něhož se děti učí vytvářet své budoucí vztahy. Proto by děti měly vnímat cit, vzájemnou podporu a spolupráci v rodině i dobré vztahy se širším okolím."  Rodiny s jedním rodičem však vznikají také z důvodu ovdovění. Není snad třeba zmiňovat, že ovdovělý rodič čelí mnoha problémům. Takto vzniklým neúplným rodinám je určeno tzv. smutkové poradenství. Jobánková 
zmiňuje, že „u dětí z rodin neúplných bylo zjištěno více neurotických symptomů, psychosomatických problémů, problémů výchovných i prospěchových“. Stejná autorka však připouští, že i neúplná rodina „může plnit některé funkce stejně dobře a mnohdy i lépe než rodina úplná“.

     Způsob, jakým rodina plní své funkce, bývá podle Sobotkové označován pojmem rodinné fungování. Sobotková k popisu těchto funkcí využívá definici Pattersonové, která je vypočítává takto:

· Začlenění jedince do rodinné struktury (poskytuje pocit sounáležitosti, ovlivňuje osobní identitu, smysl a zaměření života)

· Ekonomická podpora (zajišťování základních rozvojových potřeb členů rodiny)

· Péče, výchova, socializace (umožňuje fyzický, psychický, sociální a duchovní vývoj dětí i dospělých, zprostředkuje sociální hodnoty a normy)

· Ochrana zranitelných členů (mladých, nemocných, handicapovaných, starých či na ostatních nějak závislých aj.)

     Pokud některá z funkcí není plněna dostatečně nebo vůbec, bývá rodina označována za dysfunkční.
     Řezáč zmiňuje, co poskytuje rodina svým členům:
· Bezvýhradnou akceptaci jeho lidské existence

· Ochraňující prostředí (hmotné i sociální)

· Podporu autonomie příslušníka rodiny

· Zajištění životních potřeb

· Vzájemnou podporu

· Východisko a zprostředkující článek při pronikání do makrosociálního prostředí (společnosti)

     Způsob, jakým rodina žije, nelze přehlížet, protože i rodina, stejně tak jako každá sociální skupina, má podle Čačky „svou, více či méně formalizovanou představu vlastní funkce i optimálního řádu, propracovanou často až do konkrétních norem vzájemného styku, vymezení pozic a s nimi spojených rolí, kterými pak interaktivně ovlivňuje projevy jedince.“
 
     Řezáč vysvětluje pojem pozice jako „místo, které jedinec ve skupině zaujímá; určuje jeho postavení ve vztahu k ostatním členům skupiny v dimenzích: přiřazenost, nadřazenost nebo podřazenost“.
O normách stejný autor hovoří jako o pravidlech „regulujících průběh společných aktivit a povahu vzájemných vztahů“. 
 Jednou ze skupinových norem je např. i solidarita, tedy smysl pro svornost, jednotnost a snahu poskytovat si navzájem podporu. Potůček píše o rodině, že „ tradičně přebírá starost o osoby vyžadující zvláštní péči: o děti, o staré, nemocné, invalidní. Většina pečovatelských rolí připadá ženám.“

     Od člověka v určité sociální pozici je očekáván určitý způsob chování a vystupování (tzv. rolové chování) – je mu přisuzována sociální role. Kohoutek
 popisuje, že člověk má ve svém životě celý komplex rolí, což může někdy vést i k tzv. konfliktu rolí. Uvedu pro příklad souběh rolí ženy, která je vdaná, má 2 děti a pracuje jako staniční sestra (jde tedy o příklad mé vlastní osoby). Kromě toho, že zaujímám roli matky, manželky a roli vedoucí pracovnice, jsem ještě v roli studentky. Zvládat všechny role je někdy velmi náročné a ke konfliktu těchto rolí občas zákonitě dochází.
1.6.1 Rodina a škola jako partneři při prosociální výchově 
     Jednou z hlavních funkcí rodiny je socializace člověka, tedy zespolečenštění člověka. Úspěšná socializace dítěte v rodině je podmíněna tím, zda žije dítě v přiměřeně podnětném prostředí, zda je v rodině dostatečná komunikace a interakce, zda je láska a náklonnost dítěte rodinou opětována, zda je dítěti poskytováno přiměřené uznání a zda je dítě respektováno jako samostatná bytost. To, jak vstupujeme do různých interpersonálních vztahů, má za následek proces tzv. sociálního učení, ke kterému rodina poskytuje dítěti hodnotové vzory a vzorce chování. Způsoby chování a jednání pak dítě pozoruje a napodobuje. Ideální je, pokud je v rodině láskyplná atmosféra.

     Kotulán uvádí význam sociálních vazeb člověka a poukazuje na to, že „zdraví nezávisí pouze na biologické adaptaci k materiálnímu prostředí, ale i na sociální adaptaci k prostředí společenskému. Závisí tedy i na schopnosti, ochotě nebo i možnosti přijmout a osvojit si soustavu zvyklostí, návyků, hodnotových systémů, zájmů, světonázorových soustav, různých tabu, organizace práce a také životních opěrných bodů a jistot, které charakterizují danou společnost.“

     Filová píše: „Mezi pedagogy a psychology je obecně zastáván názor, že morální normy a hodnoty jsou ponejvíce naučené struktury, které si malé děti osvojují nejdříve od rodičů, později od učitelů, vrstevnických skupin, sdělovacích prostředků a společnosti obecně.“
 
     Z toho vyplývá, že „partnerem“ při výchově je v tomto směru rodině škola.           Nedá se jinak, než souhlasit s Filovou, která v souvislosti s mravní (morální) výchovou píše: „Bez morálky je i sebelépe vzdělaný, mnohostranně vychovaný či zdatný člověk neúplnou existencí.“ 
        
Proto by také škola ve svém vzdělávacím programu měla zahrnovat výchovu ke zdraví a zdravému způsobu života, mravní výchovu – tedy výchovu k prosociálnímu a empatickému chování, úctě člověka k životu i jeden k druhému. V Rámcovém vzdělávacím programu pro základní vzdělávání (dále jen RVP ZV) jsou tato témata zahrnuta např. v průřezovém tématu Osobnostní a sociální výchova či v průřezovém tématu Výchova demokratického občana. Znalosti a dovednosti, schopnosti a postoje týkající se těchto témat, lze na základních školách rozvíjet především ve vzdělávacích oblastech Člověk a jeho svět, Člověk a společnost, Člověk a zdraví a v doplňujících vzdělávacích oborech Etická výchova a Dramatická výchova, a to na základě utváření a rozvíjení kompetencí uvedených v RVP ZV. Jsou to: kompetence k učení; kompetence k řešení problémů; kompetence komunikativní; kompetence sociální a personální; kompetence občanské; kompetence pracovní. Jak uvádí RVP ZV: „Klíčové kompetence nestojí vedle sebe izolovaně, různými způsoby se prolínají, jsou multifunkční, mají nadpředmětovou podobu a lze je získat vždy jen jako výsledek celkového procesu vzdělávání.“ 
 

     Některá témata jsou pro učitele i rodiče velmi složitá. Týká se to např. tématu smrti a umírání. Jako vhodnou pomůcku pro učitele i rodiče při seznamování dětí s problematikou umírání a smrti bych ráda doporučila knížku Když Dinosaurům někdo umře
, jejímiž autory jsou Laurie Krasny Brown a Marc Brown. Je určena pro předškolní děti a děti na 1. stupni základních škol. Knížka má podobu barevného komiksu a obsahuje také slovníček některých základních pojmů. I když se dotýká smutných věcí, ze života nás všech, přesto podává dětem informace velmi zajímavou a citlivou formou. Knížka může posloužit jako vhodný průvodce a pomocník při rozhovorech s dětmi.
     Další zajímavou knížkou, kterou bych chtěla na tomto místě představit, je knížka autorky Ivony Březinové Lentilka pro dědu Edu.
 Knížka vypráví o vícegenerační soužití rodiny, ve které pradědeček malého Honzíka trpí Alzheimerovou chorobou. Knížka tak předkládá dětem na pozadí různých událostí obraz tohoto závažného onemocnění. Knížku lze uplatnit ve výuce např. při společném čtení v rámci vzdělávacího oboru Český jazyk a literatura.  
Rodinné klima

     Rodina poskytuje nezaměnitelné klima, důležité pro osobní rozvoj jedince. Toto klima vzniká na základě norem rodiny jako sociální skupiny a na základě způsobu jejího řízení, který může být direktivní či nedirektivní, přímý nebo manipulativní a tvořivý nebo rigidní. 
     Na základě toho, jaký je ve skupině styl řízení, dochází potom buď k její integraci či dezintegraci (stmelení nebo rozpad vztahů). Vzniklé klima své členy ovlivňuje buď facilitačně (podporuje, uspokojuje, rozvíjí) nebo inhibičně (komplikuje, ztěžuje). I když se často místo pojmu klima používá též termín atmosféra, lze tyto dva pojmy přece jen odlišit.  Oběma názvy lze pojmenovat naladění citů se vzájemnými vztahy ve skupině. Pokud hovoříme spíše o daném naladění trvajícím kratší dobu, nazveme ho atmosféra. Pokud však toto naladění ve skupině trvá delší dobu, tedy je jakýmsi rysem života takovéto skupiny, pak o něm hovoříme jako o klimatu. Řezáč
 vysvětluje pojem sociální atmosféra jako „relativně stabilní a emocionální naladěnost, ve které se spojují nálady lidí, jejich duševní prožívání, vztahy jednoho k druhému, k práci, k obklopujícím událostem“ a dále popisuje 3 dimenze charakterizující atmosféru sociální skupiny tak, jak je vidí Kollárik:

1) Dimenze vztahová – vyjadřující míru interpersonálních vztahů ve skupině, kvalitu vzájemných vazeb, míru kooperace především v rovině mezilidských vztahů, přitažlivost skupiny pro její členy, poskytování vzájemné pomoci ve skupině, možnost projevů pocitů a názorů

2) Dimenze osobního růstu – vyjadřuje především povahu podmínek ve skupině vytvořených pro její autonomii i autonomní chování a růst jejích členů; vytváření podmínek pro diskusi a vzájemnou informovanost a míru tolerance k projevům členů skupiny

3) Dimenze udržování a změny systému – vztahuje se především k mechanizmům organizace a řízení skupiny

     Zjednodušeně tedy lze říci, že to, jaké klima v rodině je, vyplývá z povahy vztahů v rodině a z prožívání těchto vztahů. Každá rodina je však jedinečná, neopakovatelná. 

Nakonečný zmiňuje termín „rodinná homeostáza“, který podle něj znamená, že „jednání rodiny je zaměřeno na dosažení rovnováhy vztahů“.

     Nakonečný považuje pohodovou atmosféru v rodině za předpoklad pro žádoucí sociální chování všech členů této rodiny. Atmosféru provázenou stresem naopak považuje za příčinu, která může vést až  k různým poruchám chování dětí vyrůstajících v takovém prostředí.

     Významnými prvky v rodinném životě jsou také tzv. rodinné rituály, které podle Plevové „spojují rodinu a činí ji tak výjimečnou“.
 Plevová označuje rituál za „komunikační akt, který se vykonává stále stejně“ a připomíná význam rituálů jako činitelů vedoucích k posilování vědomí rodiny o soudržnosti (např. v konfliktních situacích). Takovéto rituály jsou určité rodinné zvyklosti, jako např. čtení pohádky dítěti vždy před spaním, zvyklosti při oslavě narozenin, při společném jídle, atd.
Interakce v rodině
      Procesu vzájemného sociálního kontaktu, říkáme dle Jobánkové
 interakce. Může při ní vzniknout situace, kdy akce jedné osoby může ovlivňovat akci osoby druhé. Interakce tedy ovlivňují vztahy mezi jednotlivými členy skupiny. Velký význam pro to, jak je rodina schopna překonat zátěžovou situaci (např. onemocnění jednoho z jejích členů), mají interakce probíhající v této rodině a způsob komunikace, který je pro danou rodinu charakteristický. Fungující komunikace ke zvládnutí obtížné situace napomáhá. Proto věnuji následující část kapitoly právě interakci a komunikaci.
     Sobotková označila interakci mezi členy rodiny za nejvýraznější faktor, který „ovlivňuje psychologické well-being v rodině“. 

     Sobotková
 také předkládá výčet šesti teoretických dimenzí, na jejichž základě podle ní lze rozlišovat na „normální“ a „dysfunkční“ rodiny. Při posuzování se přitom vždy předpokládá, že extrém je zde považován za dysfunkci.
      Tyto dimenze jsou: 
1.  Dominance (v souvislosti se strukturou moci)
2.  City

3.  Komunikační dovednosti (jasnost, přímost, atd.)

4.  Výměna informací a instrumentální chování při řešení problému

5.  Konflikt jako stupeň otevřené tenze
6.  Podpora, pečování, respekt, porozumění a ocenění

1.6.2 Komunikace jako součást interakce

     V rodině, stejně jako v každé skupině, se vytváří určitá komunikační síť. Do komunikace se přenáší emocionální stavy komunikujících a ovlivňují její efektivnost. Způsob komunikace v rodině dnes považuje za velmi důležitý mnoho odborníků. V popředí zájmu bývá jak objem komunikace, tak i její rozložení mezi jednotlivé členy, způsob řešení problémů, konfliktů, rozhodování, atd. Způsob komunikace v rodině je jedním z důležitých faktorů ovlivňujících schopnost rodiny zvládat zátěžové situace. Jasná komunikace, otevřené vyjadřování pocitů, vzájemná empatie, humor, vyhýbání se obviňování, spolupráce na řešení problémů – to vše má v tomto směru kladný vliv.
     Komunikace je verbální a neverbální. Zatímco komunikace verbální je dorozumíváním pomocí slov, komunikace neverbální probíhá prostřednictvím postojů, gest, mimiky, atd. 

     Jobánková
 vymezila tyto základní funkce řeči v sociální interakci:

· Předávání informací

· Sdělování postojů

· Ovlivňování 

· Sblížení

· Navození interakce

· Posílení

     Svůj velký význam má v komunikaci také umění naslouchat. Křivohlavý
o naslouchání píše, že „nejde jen o to, vyposlechnout to, co nám někdo říká. Jde o víc. Jde o soucítění – empatii, tj. o citlivé vystižení a vycítění toho, co ten, kdo k nám mluví, prožívá ve svém nitru. Jde o to pochopit jeho situaci – ne objektivně definovanou, ale jím subjektivně prožívanou. Jde o pochopení jeho potřeb – nejen materiálních, biologických a fyziologických, ale i potřeb psychologických a sociálních.“ V komunikaci se vzájemné vztahy mezi lidmi nejen projevují, ale také utvářejí.
     Mnoho lidí se dnes vyjadřuje o tom, že vzhledem ke způsobu života dnešní generace (uspěchanost, častý stres, atd.) nemají dostatek času na komunikaci se svými blízkými. Rodina by si však na vzájemnou komunikaci měla čas najít a to nejen na komunikaci partnerů mezi sebou, ale také na komunikaci rodič – dítě. Dítě je ovlivňováno tím, jak spolu komunikují členové rodiny, především jeho rodiče. 
1.6.3 Komunikace rodič – dítě

      Důležité je, aby si rodina vymezila určitý čas, který její členové tráví společně. V těchto chvílích právě vzniká prostor pro vzájemnou komunikaci. Komunikace by pak měla být konkrétní (ve smyslu co se stalo, jaký byl děj, atd.) s použitím konkrétních slov, kterým dítě rozumí. Rodič by měl nejen naslouchat tomu, co mu vypráví dítě, ale měl by i on sám dítěti vyprávět (např. o tom co dnes prožil, atd.). Tím vzniká mezi ním a dítětem vzájemnost, která podporuje vytvoření silnějšího, otevřenějšího a důvěrnějšího vztahu mezi rodičem a dítětem.

     Za významné se považuje i to, aby si rodič a dítě mezi sebou sdělovali pocity. Dítě také potřebuje od rodiče slyšet pochvalu a povzbuzení. Na druhou stranu i kritika je občas nezbytná, ale záleží na tom, jak ji rodič podá. Je důležité podat kritiku tak, aby nebylo kritizováno dítě, ale pouze čin, který udělalo. I rodič by měl být připraven přijmout někdy kritiku od svého dítěte. Měl by se oprostit od používání výhružek a manipulace, ponižování.

     Vymětal píše: „Jsme-li k projevům dítěte dostatečně citliví, umíme-li mu naslouchat, samo nás svou spontánností vede a objevujeme svět, který je i v nás, ale je překryt rozumností dospělého člověka a vnitřními pouty a bloky, jež jsme si během svého vývoje často k vlastní škodě osvojili.“

     Pokud nastane některá z náročných životních situací, je pravidlem, že je důležité s dítětem mluvit, ale ne hned, protože je lepší, aby měl rodič čas si předtím odžít náročnou emoci. Dále se doporučuje nepředávat rodičovskou starost na dítě. Rodič by měl o situaci podat dítěti jasné, ale krátké informace (s ohledem na dítě a jeho věk) a měl by nechat dítěti prostor pro to, aby se mohlo ptát.

Pokud je v rodině někdo nemocný (ať už rodič či jiný člen rodiny), měl by o tom rodič s dítětem také mluvit a je dokonce možné zapojit dítě do pomoci při péči o nemocného, čímž  dítě učíme sociálnímu cítění.

Zátěžové situace v rodině
     Rodina, stejně jako každý jednotlivec, prochází různými vývojovými stádii, tak jak na rodinu působí určité vlivy. Situace, které dostatečně nerozumíme, zdá se nám neřešitelná nebo nám naopak k řešení chybí důležité prostředky, nám může připadat jako náročná situace. Stejně tak náročná se nám zdá být situace, kdy řešení, které se nabízí, může znamenat naše ohrožení.
  Vymětal píše: „Negativní závažné životní události mají i svou pozitivní stránku – mohou vést k utužení vztahů v rodině, přehodnocení dosavadního životního stylu a preferencí – ovšem za předpokladu, že se s nimi vyrovnáme.“
 

To, jak rodina při stresu, který na ni působí, dovede měnit svou strukturu moci, své role a pravidla vztahů a to, jak je rodina flexibilní, vypovídá o její adaptabilitě neboli přizpůsobivosti.  
     Rozlišujeme mezi vývojovým stresem a stresem situačním. Zatímco stres vývojový je normální tranzitorní krizí ve vývojovém cyklu (např. narození dítěte nebo jeho vstup do školy, atd.), stres situační je zátěží nepředpokládanou, působící na celou rodinu (např. vážné onemocnění člena rodiny). Rodinný systém by se však měl v ideálním případě vykazovat rovnováhou mezi adaptabilitou a organizovaností, protože hierarchické uspořádání v rodině zvyšuje pocit bezpečí členů rodiny a zlepšuje fungování rodiny. 

     Sobotková uvádí, že „mezi strategie zvládání zátěže v rodině zahrnujeme to, co rodina dělá, aby získala a využila zdroje odolnosti rodiny“
 a popisuje několik účinných strategií zvládání zátěže v rodině:
· Strategie zaměřené na snížení nároků v rodině (např. rodina se rozhodne umístit dědečka v terminálním stadiu nemoci do hospicové péče)

· Strategie zaměřené na získávání dalších zdrojů (zajištění pečovatelské služby k chronicky nemocnému členu rodiny)
· Strategie zaměřené na průběžné zvládání tenze v rodině (vhodné užití humoru, fyzické cvičení, posezení a zábava s přáteli aj.)

· Strategie zaměřené na hodnocení situace a pochopení jejího významu (sdílení názoru, že určité řešení je za daných okolností nejlepší; ocenění kladných stránek těžké situace – např. že rodina více drží pospolu, že se členové rodiny učí větší trpělivosti)

     V souvislosti se zvládáním zátěže v rodině se užívá termínu rodinná resilience. Sobotková ji definuje jako „schopnost rodiny rychle se zotavit z krize nebo z přechodné události, která vyvolala změny v rodinném fungování“.
 Podle Sobotkové ke zlepšení funkčnosti a odolnosti rodiny napomáhá otevřené vyjadřování pocitů, citová blízkost členů rodiny, jasně formulovaná a všemi členy rodiny přijímaná pravidla, orientace rodiny na morální a sociální otázky, duchovní hodnoty a hodnoty vztahové.
3. RODINA V PEČUJÍCÍ ROLI
     Pro lepší pochopení problematiky domácí péče, je třeba na tomto místě uvést některé informace, charakterizující situaci rodiny nacházející se v pečovatelské roli. 
     To, že se rodina rozhodne pečovat o nevyléčitelně nemocného v domácím prostředí, je výsledkem dohody členů rodiny. Jobánková
 vytýčila tři podmínky, za jejichž splnění je rodina schopna se o nemocného postarat doma: aby to rodina chtěla, mohla a uměla udělat.

     Někdy je nutné upravit prostředí, ve kterém bude rodina o svého blízkého pečovat. Rodina je nucena si rozdělit úlohy, které budou jednotlivci při péči vykonávat. Jindy je třeba, aby některý člen rodiny přestal chodit do zaměstnání a zůstal s nemocným doma. Tím dochází u pečujícího ke změnám rolí, které doposud zastával. Dochází ke změně rodinných hodnot a cílů, mění se styl rodinného života. V neposlední řadě péče o nemocného znamená pro rodinu také finanční zátěž. Pečující musí zvládat určité praktické dovednosti, se kterými se dříve nesetkali, jako je např. péče o inkontinenční pomůcky (pomůcky pro nemocné trpící poruchou vyprazdňování), péče o kůži nemocného, ošetřování drobných ran, podávání léků a atd. 
1.7    Materiální stránka domácí péče
     Vážná nemoc jednoho z členů rodiny znamená také změnu v materiálním zabezpečení rodiny. A není tím myšleno pouze to, že se nemocný člověk již nemůže naplno zapojit do procesu zabezpečování rodiny po finanční stránce. Jde i o to, že často rodina přichází o další příjem v podobě platu jednoho z členů, který se rozhodne o svého blízkého pečovat doma a musí proto opustit své zaměstnání. Také je třeba často obstarat různé pomůcky pro zajištění péče, léky, atd. 
     Nemocný člověk má však v této situaci nárok na tzv. příspěvek na péči, který je ukotven v Zákoně o sociálních službách č. 108/2006 Sb. Příspěvek je určen pro fyzické osoby a je poskytován za účelem zajištění potřebné pomoci. 
     Má na něj tedy nárok „osoba uvedená v § 4 odst. 1, která z důvodu dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu potřebuje pomoc jiné fyzické osoby při péči o vlastní osobu a při zajištění soběstačnosti v rozsahu stanoveném stupněm závislosti podle § 8“.
 Tento zákon upravuje nejen podmínky, které musí příjemce splnit pro to, aby mu byl příspěvek poskytnut, ale také způsob jeho výplaty a to, kdo může být příjemcem tohoto příspěvku.  Výše příspěvku je odstupňována do čtyř stupňů. Pro osoby starší 18 let věku je příspěvek poskytován v této výši:
I. stupeň   - lehká závislost.......................800Kč

II. stupeň - středně těžká závislost.......4 000Kč

III. stupeň - těžká závislost..................8 000Kč
IV. stupeň – úplná závislost...............12 000Kč

      To, na jakou výši příspěvku má osoba péči je posuzováno na základě stupně jeho závislosti na pomoci při úkonech péče o vlastní osobu a soběstačnosti. Pro ilustraci jsou to úkony týkající se oblasti hygieny, příjmu potravy, pohyblivosti, oblékání, vyřizování osobních záležitostí, chodu domácnosti, dodržování léčebného režimu a nakládání s financemi, sociálních aktivit člověka, atd.
     Příspěvek je poskytován měsíčně a o jeho udělení rozhoduje obecní úřad obce s rozšířenou působností, který ho zároveň i vyplácí.
     Pokud někdo netuší, jakým způsobem by si mohl o daný příspěvek zažádat nebo potřebuje určitou radu, týkající se jeho sociální situace, je pro něj nejlepší obrátit se o pomoc tam, kde je poskytováno tzv. sociální poradenství. Bezplatně na něj má nárok každý člověk. Základní sociální poradenství je součástí všech druhů sociálních služeb, zatímco odborné sociální poradenství je již zaměřeno na určité okruhy sociálních skupin a na jejich potřeby (např. v manželských a  rodinných poradnách, poradnách pro seniory, občanských poradnách, atd.).
1.8 Potřeby nemocných a pečujících

     Nemocný člověk, stejně jako zdravý, má své potřeby. Pro upřesnění je třeba si na tomto místě uvést Maslowovu hierarchii potřeb tak, jak ji uvádí Nakonečný
: 

1) Fyziologické potřeby

2) Potřeba bezpečí

3) Potřeba lásky a náležení 

4) Potřeba uznání

5) Potřeba sebeaktualizace 

     Maslow do svého výčtu potřeb zahrnuje ještě tzv. metapotřeby – např. kognitivní potřeby (poznávat a porozumět, vkládat smysl, atd.) a estetické potřeby (potřeba symetrie, struktury, atd.). 
     Pečující také mají potřebu získat o nemoci, jejím průběhu a dalších souvislostech co nejvíc informací. Chtějí porozumět tomu, co se s nemocným děje, jak mu mohou pomoci, mají potřebu svého blízkého ochránit. Proto, když jejich bližní umírá, mají pocity viny z toho, že se jim to nepodařilo.
     Členové rodiny jsou schopni o svého blízkého pečovat lépe, pokud jsou uspokojovány jejich potřeby. Pokud se tak neděje, mívají, jak uvádí O’Connor a Aranda
, často sami fyzické i psychické problémy. Dlouhodobá péče o jejich blízkého je vyčerpávající a únavná (po fyzické i psychické stránce) a může vést dokonce až k syndromu vyhoření, který je označován termínem burn-out syndrom.
1.9 Burn - Out syndrom

     Burn-out syndromem neboli syndromem vyhoření jsou ohroženi jak profesionální pečující, tak laičtí pečovatelé. Tento syndrom se může u člověka rozvinout, pokud na něj dlouhodobě působí stres, psychická a fyzická zátěž. Tamara a Jiří Tošnerovi popisují syndrom vyhoření jako „duševní stav objevující se často u lidí, kteří pracují s jinými lidmi a jejichž profese je na mezilidské komunikaci závislá. Tento stav ohlašuje celá řada příznaků: člověk se cítí celkově špatně, je emocionálně, duševně i tělesně unavený. Má pocity bezmoci a beznaděje, nemá chuť do práce ani radost ze života.“

     Průběh syndromu vyhoření se rozděluje do několika fází:

1. Fáze nadšení (vysoká angažovanost a ideály)
2. Fáze stagnace (nedochází k realizaci ideálů, mění se jejich zaměření)
3. Fáze frustrace

4. Fáze apatie

5. Syndrom vyhoření (úplné vyčerpání)
     Člověk, trpící syndromem vyhoření však nemusí sám rozpoznat, že něco není v pořádku. Rush
 vymezil deset faktorů, které se nejčastěji podílejí na vzniku syndromu vyhoření. Podle něj je to pocit nutkání namísto povolání, neschopnost přibrzdit, snaha udělat všechno sám, přehnaná pozornost cizím problémům, soustředěnost na detaily, nereálná očekávání, příliš velká rutina, nesprávný pohled na Boží priority v našem životě, špatný tělesný stav a neustálé odmítání ze strany druhých. 
Příznaky syndromu vyhoření bývají děleny na psychické a tělesné.
      Psychické příznaky jsou:

· Neschopnost nadchnout se, vcítit se, nechuť a lhostejnost k práci

· Pochybnosti o sobě a negativní postoj vůči sobě, práci, životu, atd. 

· Emoční problémy

     Mezi tělesné příznaky patří poruchy spánku, porucha chuti k jídlu, únava, atd.

Rush dále poukazuje na význam tělesného zdraví jako zásadního prvku ochrany před syndromem vyhoření. Preventivně také působí různé relaxační techniky (sem lze zahrnout i koníčky a záliby), rozumná výživa, dostatek spánku, dostatek přiměřené fyzické aktivity, dobré mezilidské vztahy.  
1.10 Prožívání nemoci a umírání 

     Prožívání nevyléčitelné nemoci a umírání je samozřejmě věcí individuální. Jak píše Křivohlavý: „Na blížící se smrt reagují lidé různým způsobem.“
 Nemocný se dostává do situace, kdy již není schopen vykonávat všechny činnosti tak, jak by si přál. Často bývá vyčerpaný, nemá dostatek sil. Není dokonce mnohdy schopen uspokojit bez pomoci své potřeby, což vede k frustraci. Tuší, že některé cíle, kterých by chtěl ještě v životě dosáhnout, již zřejmě dosáhnout nestihne nebo nezvládne. Trápí se tím, že svou rodinu zatěžuje péčí o vlastní osobu. Někdy zase projevuje pocit nespravedlnosti a přemýšlí, proč je takto nemocen zrovna on. Křivohlavý
 vymezil několik složek vytvářejících u umírajícího pocit úzkosti až strachu. Podle něj jsou to: strach z bolesti, strach z opuštěnosti, strach ze změny vzezření, strach ze selhání, strach z utrpení, strach z regresu, strach ze ztráty samostatnosti, strach o rodinu a strach z nedokončení práce či životního díla. Emocionální stav nemocného má potom vliv na kvalitu jeho života a v návaznosti i na kvalitu života celé rodiny. Haškovcová popisuje, že chronické choroby podle ní „ mění – a to zpravidla od základu – dosavadní život konkrétního jedince; mají vliv nejen na nutnou změnu v režimu konkrétního denního života, ale mají vliv i na změnu postojů k základní životním i lidským hodnotám a začasté mohou způsobit i přehodnocení hierarchie hodnot dotyčného.“

     Munzarová vysvětluje pojem celková bolest, který zavedla Cecilie Saundersová (nejvýznamnější představitelka a zakladatelka komplexní paliativní a hospicové péče). Celková bolest podle ní „sestává z více vzájemně provázaných a neoddělitelných položek, které je třeba vnímat vždy, především však v období konce a v umírání: bolesti fyzické, sociální, emoční a spirituální.
 Stejně tak, jako sám těžce nemocný, tak i jeho blízcí prochází během vývoje nemoci několika fázemi prožívání těžké nemoci a vyrovnávání se s umíráním.  Jednotlivé fáze nemusí u nemocného přicházet v pořadí, v jakém jsou zde popsány. Může dojít i k zopakování některé fáze a někteří nemocní nemusí projít všemi fázemi. Plevová
 popisuje tyto fáze, tak jak je seřadila švýcarská lékařka Elizabeth Kübler-Rossová:

·   Popírání skutečnosti – odmítnutí uvěřit nepříznivé zprávě o zdravotním stavu, vyhledávání protiargumentů

· Agresivita, hněv, afektivní otřes různě zaměřen na členy rodiny, na lékaře a sestry, na sebe samého

· „Smlouvání“  - hledání viníka za svůj zdravotní stav, zoufalé usilování o slib vyléčení; tíživé skutečnosti jsou sice přijímány, ale jen podmíněně, částečně
· Zoufalství a deprese – stavy apatie

· Přijetí tíživé skutečnosti a vyrovnání se s ní – klidné smíření spíše než rezignace

Nemocný se však nemusí ve stejný moment nacházet ve stejné fázi jako jeho blízcí. 

         Ze zkušenosti z výkonu mé profese vím, že rodina má většinou velké obavy o to, zda jejich blízký trpí bolestí a trápí se proto, že mu nemohou pomoci k vyléčení. Často se bojí o nemoci či blížící se smrti s nemocným člověkem mluvit. Někdy přitom nemocný svou diagnózu zná a on sám by možnost mluvit se svými blízkými o blížící se smrti uvítal. Mnoho rodinných pečujících se však bojí, že nebudou vědět, co mají svému blízkému říci, nebo toho, že při rozhovoru nezvládnou své emoce.
1.10.1 Dítě a téma nemoci a smrti    
      Pokud někdo z rodiny vážně onemocní nebo zemře, dospělí mívají někdy tendenci zamlčet tuto skutečnost svým dětem. Většinou je to motivováno snahou neublížit dítěti, rodič mu nechce způsobit smutek. Dítě, jak píše Špaňhelová, stejně „z jeho reakcí, podle jeho zamyšlenosti, roztržitosti, nepozornosti, podrážděnosti či zamlklosti pozná, že si prožívá něco zvláštního, něco se děje, něco není v pořádku.“
 
      To, jak dítěti sdělit informace tohoto typu, závisí samozřejmě na věku dítěte. Mlčení ale není řešením, protože se dítě tuto skutečnost může dozvědět od někoho jiného (kamarádi, sousedé). To pak u dítěte vyvolá pocit nedůvěry a zrady. Důležité je, abychom nechali dítě ptát se na to, co potřebuje vědět, abychom nechali dítě projevit emoce, které prožívá.  
     Velice hezky se vyjádřil k tomuto tématu Matějček, který píše: „Není dobré vychovávat dítě v citovém skleníku, kde by na ně vítr životní skutečnosti ani nezafoukal – naopak, je dobře připravovat je včas a jemně, přirozeně, nenásilně i na skutečnosti nepříjemné a tvrdé. A tedy i na tu ze všech nejtvrdší – už proto, že je nevyhnutelná!“

EMPIRICKÁ ČÁST
4. KVALITATIVNÍ VÝZKUM
     O svých důvodech, vedoucích mě ke psaní diplomové práce na toto téma, jsem se vyjádřila již výše. Přesto chci na tomto místě připomenout, že jedním z důvodů pro výběr bylo pro mne i to, že jsem měla možnost dlouhodobě sledovat, jak jednotlivé rodiny musí čelit rozhodnutí, zda pečovat o svého blízkého doma. Neopomenutelný je i záměr o zvýšení informovanosti veřejnosti o tomto tématu. Pro psaní diplomové práce na toto téma jsem se rozhodla již zhruba před dvěma roky. V průběhu těchto dvou let se však prvotní představa o konečné podobě výzkumné části několikrát měnila v závislosti na tom, že jsem o daném tématu získávala stále více informací. Na základě těchto informací jsem se posléze rozhodla pro kvalitativní přístup k empirické části. 
     Miovský definuje kvalitativní přístup takto: „ Kvalitativní přístup v psychologických vědách je přístupem, který pro popis, analýzu a interpretaci nekvantifikovaných či nekvantifikovatelných vlastností zkoumaných fenoménů naší vnitřní a vnější reality využívá kvalitativních metod.“
  Skutil, píše o kvalitativním výzkumu, že „ není jednodušší než kvantitativní výzkum. Naopak použití kvalitativní metodologie vyžaduje velmi dobrou orientaci ve zkoumané oblasti, předvídavost a přizpůsobivost, ale i vědomí určitého rizika, a také větší množství času pro sběr dat a jejich vyhodnocení.“
 
     Opět se dá říci, že i definic kvalitativního výzkumu nalezneme v odborné literatuře mnoho. Já na tomto místě použiji Dismanovu definici, která zní takto: „Kvalitativní výzkum je nenumerické šetření a interpretace sociální reality. Cílem je tu odkrýt význam podkládaný sdělovaným informacím.“
 Výzkum, na který jsem se ve své diplomové práci zaměřila, nevede k potvrzení hypotéz, stanovených před samotným započetím výzkumu, ale měl by vést k většímu porozumění zkoumanému problému. 
     Zkoumanými jedinci byli v případě mého výzkumu členové rodiny – tedy malý počet jedinců, což je také charakteristické pro kvalitativní výzkum. Takto Disman popisuje využití tzv. induktivní logiky při kvalitativním výzkumu: „Na začátku výzkumného procesu je pozorování, sběr dat. Pak výzkumník pátrá po pravidelnostech existujících v těchto datech, po významu těchto dat, formuluje předběžné závěry a výstupem mohou být nově formulované hypotézy nebo nová teorie.“
 Proto jsem zvolila právě kvalitativní výzkum. Kvalitativní výzkum mívá nízkou reliabilitu (spolehlivost), ale relativně vysokou validitu (platnost). 

 Stanovené cíle a výzkumné otázky
      Cílem práce bylo analyzovat situaci rodiny poskytující svému bližnímu domácí paliativní péči a popsat klima v takovéto rodině. Dílčími cíly bylo odpovědět na tyto výzkumné otázky:
1. Jaké problémy týkající se péče o svého blízkého pociťují nejvíce rodinní pečující?

2. Jak byl ovlivněn život jednotlivých pečujících?

3. Jak byly touto situací v rodině ovlivněny vztahy mezi jejími jednotlivými členy?

4. Jaké zdroje podpory pomáhají rodině zvládat nastalou situaci?

Metodologie výzkumu a výběr výzkumného vzorku
     Jak jsem již zmínila, rozhodla jsem se pro kvalitativní výzkum, který se mi zdál pro zkoumaný problém vhodný. Bylo tedy několik možností, jaký typ kvalitativního výzkumu zvolit. Vybrala jsem si případovou studii neboli kazuistiku (case study) – přesněji případovou studii rodiny. Skutil, uvádí o případové studii, že „je považována za metodu heuristickou (nalézající), ilustrační i verifikační (dokumentační, ověřovací).“
 Miovský objasňuje termín případ v souvislosti s případovou studií jako „objekt našeho výzkumného zájmu, kterým může být osoba, skupina, organizace, atd.“
 Reichel upozorňuje na detailnost a komplexnost v přístupu případové studie ke zkoumání svého předmětu. Zmiňuje záměrnost ve výběru objektu zkoumání (vybírán je například normální či abnormální případ). Zkoumání objektu poté probíhá v jeho přirozených podmínkách za použití různých technik. 
 
     K pomoci při výběru a získání vhodné rodiny pro výzkum jsem oslovila členku občanského sdružení Hospicové hnutí – Vysočina, která je koordinátorkou domácí hospicové péče a odlehčovacích služeb. Důvodem bylo, že jsem předpokládala, že tak snáze naleznu rodinu, která by splňovala mnou požadované podmínky stanovené pro výběr vhodné rodiny. Těmito podmínkami bylo, že se musí jednat o rodinu s alespoň jedním nezletilým dítětem, v rodině probíhá domácí paliativní péče, pečujícími jsou rodinní příslušníci a nemocným je dospělý člověk. Protože výzkumný problém se dotýká velmi citlivé tématiky, bylo snazší získat k výzkumu vhodnou rodinu za spolupráce s člověkem, kterému tato rodina věří a považuje jej za odborníka. Bylo důležité, aby rodina byla ochotna o své situaci podat informace. Po vytipování vhodné rodiny jsem telefonicky rodinu kontaktovala (telefonovala jsem s dcerou nemocného) a požádala ji o spolupráci na výzkumu. Ubezpečila jsem ji, že výzkum je anonymní. Po dohodě s respondenty ve své práci uvádím pouze jejich křestní jména či iniciály.
Charakteristika výzkumného vzorku
Charakteristika rodiny
     Jde o vícegenerační soužití. Rodina žije na vesnici v rodinném domě, kde jednu část domu obývají prarodiče a ve druhé části jejich dcera s manželem a svými dvěma syny. I když prostorové řešení bydlení tvoří dvě oddělené domácnosti, vzhledem k situaci v rodině (péče o nemocného), došlo k propojení chodu obou domácností.
     Členové rodiny:

1. Marcela (37 let) – původním povoláním brusička kovů, v současné době pečuje doma o svého otce, má 3 sourozence

2. Martin (38 let) – vyučený tesař, nyní pracuje v zemědělství, pochází z pěti dětí, manžel Marcely, částečně se podílí na péči
3. M. (7 let) 

· starší syn Martina a Marcely, adoptovaný v kojeneckém věku, v současné době navštěvuje mateřskou školu 
· po poradě s pedagogicko-psychologickou poradnou odklad školní docházky z důvodu nedostatečné školní zralosti

4. R. (6 let) 

· mladší syn Martina a Marcely, adoptovaný ve třech letech

· v současné době navštěvuje mateřskou školu
5. Růžena (76 let)
· v současné době ve starobním důchodu
·  z manželství se Stanislavem má 4 děti – 2 chlapce a 2 děvčata (nejmladší z nich je Marcela)
· vzhledem ke zdravotnímu stavu již není schopná sama o manžela pečovat, její pomoc spočívá převážně v jejím dohledu nad nemocným, dělá nemocnému společnost, pomáhá Marcele s vařením a dětmi 

6. Stanislav (78 let)

· v současné době vzhledem k těžké nemoci upoután na lůžko
· onemocnění: Alzheimerova choroba, chronické onemocnění srdce, Parkinsonův syndrom, astma
· používá inkontinenční pomůcky

· plně závislý na péči druhé osoby

· přiznaný IV. stupeň závislosti

· vzhledem k jeho zdravotnímu stavu nebylo možno vést rozhovor
Technika sběru dat
    Pro sběr dat jsem vybrala tyto techniky:

· Pozorování

· Rozhovor s pečujícími členy rodiny
Pozorování 
     Bylo realizováno v prostředí, které je pro rodinu přirozené a probíhalo jako součást  jednotlivých rozhovorů. Při pozorování jsem se zaměřila především na projevy chování během rozhovoru realizovaného v rámci výzkumného šetření a na komunikaci mezi jednotlivými členy rodiny.

Rozhovor (interview)

     Jako nejvhodnější způsob vedení rozhovoru mi přišel polostrukturovaný rozhovor (neboli částečně řízený). Při tomto typu rozhovoru si tazatel připraví předem soubor otázek, které v průběhu rozhovoru pokládá informantům (dotazované osoby).  Není striktně určeno pořadí položení těchto otázek, ale je důležité, aby byly položeny všechny. 

Soubor otázek pro polostrukturovaný rozhovor

1. Jak a kdy jste se o nemoci vašeho blízkého dozvěděl/a?

2. Kdo z vaší rodiny byl iniciátorem poskytování péče doma?

3.  Kdo s touto myšlenkou přišel první? Připadaly v úvahu i jiné varianty?

4. Co myslíte, že nejvíc přispělo k rozhodnutí pečovat o vašeho blízkého doma? 

5. Musel/a jste se v souvislosti s péčí o svého blízkého vzdát některých činností (koníčků zálib), které jste dříve vykonával/a?

6. Bylo nutné kvůli péči nějak měnit vaše rodinné prostředí? 

7. V čem vidíte největší výhodu domácí péče pro vašeho blízkého a pro vás?

8. Kdo z  rodiny se na péči podílí?
9. Změnil/a jste svůj žebříček hodnot poté, co jste začal/a pečovat o svého blízkého?

10. Myslíte, že děti, které jsou součástí vaší rodiny, vnímají nějakým způsobem nemoc vašeho blízkého?

11.  Mluvíte s nimi někdy o tomto tématu?

12.  Myslíte si, že je dobře s dětmi mluvit o nemoci a umírání?

13. Máte pocit, že má péče o vašeho blízkého nějaký vliv na to, jak zvládáte ostatní své role (partnerskou, rodičovskou)?

14. Kdybyste měl/a vyjmenovat několik věcí, které vás nyní nejvíce trápí, co by to bylo?

15. Myslíte, že přítomnost těžké nemoci v rodině nějak ovlivnila vztahy, které jste mezi sebou měli? Popřípadě které?

16. Kdo je vám největší oporou?

17. Cítíte potřebu mluvit se svými blízkými o nemoci a o vašich pocitech v souvislosti s ní?

18. Mluvíte v rodině o nemoci otevřeně?

19. Měl/a jste někdy pocit, že péči nezvládnete?

20. Máte něco, co vám pomáhá tuto situaci zvládnout? Jak relaxujete? Co vám pomáhá, když si chcete odpočinout?

21. Využíváte nějakou formu pomoci (hospicové hnutí, přátelé, atd.)? Jak jste se o této službě dozvěděli? V jaké oblasti? V čem potřebujete pomoci nejvíce?

22. V čem naopak cítíte nedostatek pomoci? Na co se cítíte „být sám“? Čeho se bojíte?

     Polostrukturovaným rozhovorům v přirozeném prostředí rodiny předcházelo v mnou prováděném výzkumu několik rozhovorů telefonických, které sloužili spíše pro dohodnutí společných pravidel platných pro provedení daného výzkumu, výběr prostředí a času pro samotné provedení (plánování schůzek).
Průběh získávání výzkumných dat

      Nejdříve jsem každému z informantů vysvětlila postup, důvod a cíl výzkumného šetření. Poté jsem provedla krátký rozhovor s účastníky výzkumu zaměřený na odebrání stručné osobní a rodinné anamnézy.  Zde mi šlo především o získání údajů, jako je věk, vzdělání, povolání, počet sourozenců, délka trvání manželství, atd., tedy o tzv. tvrdá data. Skutil, vysvětluje pojem tvrdá data takto: „Tvrdá data mají objektivní platnost a jsou ověřitelná.“

     Rozhovory probíhali s Marcelou i Martinem, částečně se do výzkumu zapojila i Růžena. Vzhledem k jejímu zdravotnímu stavu nebylo možné vést dlouhý rozhovor. Jednotlivé rozhovory byly vedeny za pomoci seznamu otázek. Střídavě jsem vedla rozhovor s jednotlivými členy rodiny (osamotě) i rozhovor, do kterého se zapojili oba mladí manželé. Snažila jsem se postupně získat důvěru zúčastněných osob. Se souhlasem informantů jsem si celý průběh rozhovorů zaznamenávala na diktafon. Pokud bylo třeba, pokládala jsem v průběhu rozhovoru doplňující otázky. Po celou dobu rozhovoru jsem se snažila chovat empaticky. Z rozhovorů jsem si také vedla poznámky, které se týkali toho, co jsem zjistila pozorováním projevů jednotlivých informantů, jejich chování mezi sebou, prostředí, atd.

Vyhodnocování získaných dat
     V první fázi jsem provedla přepis neboli transkripci dat získaných záznamem  rozhovorů na diktafon. Tímto přepisem jsem z nahrávky trvající 310 min. získala zhruba 25 stran textu. Text jsem přepisovala doslovně v takové jazykové podobě, jakou se vyjadřovali jednotliví informanti. Mé rozhodnutí vyplývalo z toho, že jsem chtěla zachovat autenticitu jednotlivých vyjádření. 
     Zde je třeba si připomenout jeden z charakteristických rozdílů mezi kvalitativním a kvantitativním výzkumem. U kvantitativního výzkumu dochází k urovnávání, pořádání a třízení dat až poskočení terénních prací, zatímco u výzkumu kvalitativního tyto činnosti probíhají postupně již v průběhu práce v terénu.
 
     V další fázi jsem přistoupila k tzv. segmentaci, což znamená, že jsem je rozdělila do jednotlivých úseků. Text jsem si několikrát četla a pozorně jsem přitom vyhledávala a rozdělovala úseky, o kterých jsem se domnívala, že nesou určitý význam. Rozsah těchto úseků byl různě velký.
     Následovalo tzv. kódování. Skutil, popisuje proces kódování takto: „Proces kódování začíná označováním jednotlivých datových segmentů symbolem, kódem, který se určitým způsobem vztahuje k výzkumnému cíly. Následně jednotlivé koncepty řadíme do tříd souvisejících jevů (říkáme, že je kategorizujeme) a v podobě proměnných je uspořádáváme do základů nově vznikajícího příběhu nebo teorie.“

     Jako kódy jsem užila obecných pojmů, které měly podle mého názoru souvislost s údaji, které obsahovaly jednotlivé segmenty. Jednotlivé segmenty jsem poté řadila dle souvislostí do kategorií, které jsem nakonec pojmenovala. K porovnání vlastností a vztahů dat jsem využila metodu konstantní komparace. Skutil, popisuje průběh konstantní komparace takto: „ Nejprve rozvíjíme a neustálým porovnáváním ověřujeme kategorie jevů, a teprve na základě tohoto systematického zpracování utváříme hypotézu o jejich vztazích.“
 Poté jsem přistoupila k reorganizaci a integraci svých zjištění a na základě techniky „vyložení karet“ jsem sestavila kostru pro souvislý analytický příběh. Nakonec byla vytvořena výzkumná zpráva.  
5. INTERPRETACE VÝZKUMNÝCH DAT
     Jednotlivé kapitoly mého příběhu jsou spojeny jakousi chronologickou linkou, tak, aby bylo možno postřehnout jednotlivé změny v životě rodiny a problémy, které provázely rodinu a její členy od diagnostikování nemoci a počátku domácí péče až do současnosti.

1.11 Zhoršení stavu
1.11.1 „Další nemoc?“
     Pokud onemocníme akutním onemocněním, naše potíže se většinou objeví náhle, následuje diagnostika a léčba lékařem. To, co většinou v takové chvíli očekáváme, a co většinou také následuje, je uzdravení a návrat způsobu našeho života do „původních kolejí“. 

     Jiné je to, pokud jde o chronické onemocnění, protože zde se často jednotlivé příznaky objevují pomalu. Očekáváme úplné uzdravení, ale to nepřichází a nemoc provází a ovlivňuje náš život roky, pravděpodobně až do smrti. Někdy člověk musí čelit více chronickým onemocněním najednou (polymorbidita). Chronické onemocnění však často neznamená trvalé ohrožení života, spíš se objevují střídavě fáze zhoršení a zlepšení či udržení stavu. Pak ale může přijít okamžik, kdy dochází k výrazné progresi onemocnění. Stanislav se s chronickým onemocněním srdce, astmatem a Parkinsonovým syndromem léčil již několik let a i u něj přicházela období zhoršení stavu, která se střídala s obdobím, kdy se cítil lépe. Náhle ale přišlo výrazné zhoršení.   „No, on byl nemocnej už dlouho. Přicházelo to pomalu a pozvolna. Byl nemocnej se srdíčkem, to už dlouho, bral na to léky. No a pak taky měl to astma a tak měl ty dejchačky. To už byl v důchodu – jako v tom starobním. No a pak se to najednou hodně zhoršilo. Ale to jsme eště nevěděli, co se to děje.“(Marcela)
     To, že občas každý z nás zapomeneme na něco důležitého, co jsme chtěli udělat, nebo si nemůžeme na něco vzpomenout je přirozené, i když nemáme žádné vážné zdravotní potíže.  Pokud se v životě našeho blízkého objeví Alzheimerova choroba, často to nepoznáme hned a určité problémy s pamětí můžeme přičítat jiným okolnostem  - např. stáří. V té době netušila rodina, že Stanislav onemocněl právě touto nemocí. Jeho potíže spíše všichni přičítali postupné progresi stávajících onemocnění. „Zapomínal. Do posledka jsme to, že zapomínal, přikládali tomu, že nemohl nikam chodit, protože byl už dlouho nemocnej. Že je takovej odtrženej od všeho. To ještě docela chodil, nebo teda spíš jen přecházel. Teda ven už nechodil, ale po tej kuchyni to jo. Nebo na ten záchod, to si přešel.“ (Marcela) 
1.11.2 „Co to s ním proboha je?“
     Zapomínání však není jediným a posledním příznakem této choroby, a tak se dříve či později objevují i obtíže s rozhodováním, dezorientace, zhoršování řečových schopností, neschopnost poznat přátele a rodinné příslušníky. Dalším častým projevem je, že se nemocný ztrácí. Při běžné procházce na místa, která dříve dopodrobna znal, se najednou nedokáže vrátit domů. Nemocný dokonce nemusí poznat ani místa ve svém domě či bytě. A co víc – přijdou chvíle, kdy nepozná ani své nejbližší. Prohlubuje se závislost na péči druhého člověka. Takto nemocný člověk potřebuje stále větší pomoc při běžných úkonech, jako je umývání, oblékání, česání, přijímaní potravy a používání toalety. 
     Pro rodinu a okolí nemocného bylo v prvních chvílích nepochopitelné, proč je jejich nejbližší na ně často nevrlý, nepříjemný a to i bez zjevné příčiny. Marcela popisovala první okamžiky, kdy si uvědomovala, že se něco děje, takto: „Potom už začal útočit i na nás a začal byt zlej i na děti. Malej, to byl ještě opravdu v tý době hodně malej, měl asi 2 roky, tak von se po něm vohnal a dal mu facku jen proto, že mu prošel kolem postele.“ Přidaly se i problémy s chůzí a pohybem. To podle sdělení hodně ovlivnilo Stanislavův psychický stav, protože omezení v pohybu mu bránilo v činnostech, kterým se dříve mohl věnovat. Přišlo období rezignace. Slovy Martina: „Von taťka nikdy nebyl takovej to, no, prostě byl hodně pracant a byl, no prostě, né zlej, ale prostě takovej pedant. Musel prostě všechno řídit. A když něco chtěl, tak to muselo bejt tak, jak to chtěl a muselo to bejt hned, jinak to bylo pozdě. Pak už ale nemohl moc chodit a tak jsme si dovezli vozejk.“(Martin)

      „On prostě rezignoval – jako tak, jako kdyby si říkal tak já teda nemůžu, tak mi dejte všichni pokoj.“(Marcela)

1.11.3 „Kde na to vzít peníze?“
     Protože v té době již byl Stanislav ve starobním důchodu a nemoc tedy nebyla příčinou ztráty schopnosti podílet se na zabezpečení rodiny, rodina zpočátku neřešila finanční otázku péče. Sami pečující uváděli, že neměli v té době vlastně ani potuchy o tom, že existuje nějaký příspěvek na péči. Martin i Marcela mi při rozhovorech sdělovali, že mají pocit, že není veřejnost dostatečně informována o možnosti získat tento příspěvek. Oni sami se o příspěvku dozvěděli od jiného pečujícího a sami si museli další informace získat.

     „To byla úplná náhoda, protože to byl u našich malíř a protože měl taky doma svou mámu, tak říkal, že vo tom slyšel a že by si to chtěl vyřídit a tak. A tak sem zašla na sociálku se zeptat, že ho teda máme doma takhle moc nemocnýho a myslím si, že teda měl nejdřív ten třetí stupeň a hlavně měl už špatnou hlavu. Teď už teda má tu čtverku, protože teď už leží.“(Marcela)

     Protože v současné době Marcela do práce chodit nemůže vzhledem ke zdravotnímu stavu svého otce a nepřetržité péči o jeho osobu, je pochopitelné, že příspěvek na péči je pro rodinu podstatnou finanční položkou. 
1.11.4 „Co je to za nemoc?“ 

     Co začalo rodinu hodně znepokojovat, byly stále častější depresivní nálady, které Stanislav míval. „ Pak se to teda dost rychle rozjelo. Začal být zlej a nadávat nám. Pak začal s tím, že si chtěl ublížit. Jo, prostě začali jsme před ním radši schovávat všechny věci, jako, jo, protože, aby si nic neudělal.“(Marcela)
     Pro rodinu bylo podle slov Martina i Marcely velmi vyčerpávající, že museli stále dávat pozor, aby si Stanislav nějak neublížil, protože nedokázali odhadnout, zda by toho opravdu byl schopen.
     „Von pořád takový - já umřu, vezmu nůž a podřežu se. Von jeho táta umřel takhle – oběsil se nám tadyhle na stromě vzadu na zahradě. Kousek za chalupou. Jenže to bylo asi před třiceti rokama. A to ještě bylo všecko jiný. Ty doktoři a tak. Takže jsme z toho měli prostě strach. Aby nám neudělal něco takovýho.  Von prostě rezignoval – jako tak, jako kdyby si říkal - tak já teda nemůžu, tak mi dejte všichni pokoj a já jdu.“
     Vyčerpání z toho, že museli být neustále ve střehu a strach o jejich bližního je vedl k rozhodnutí, že je třeba navštívit lékaře. Pak se nám to ale už moc nezdálo a tak jsem to řekla paní doktorce a ta nás poslala k panu doktorovi na neurologii a von to s ním zkusil zjistit nějakýma těma testama a zjistil, že má toho Alzheimera.“(Marcela) 

     Právě Marcela byla tím člověkem, který byl u tatínka ve chvíli, kdy mu byla nemoc diagnostikována. Byla tedy postavena před otázku, zda o tom také informovat svou matku. „Já sem s ním byla u doktora, tak to prostě řekli mě a otec, ten to tak nějak ani nevnímal. Maminka ta to nesla dost špatně. Doktor to řekl mě a já zas jí, protože my si to říkáme na rovinu. Já nemám ráda tady to zatajování, jako toho zdravotního stavu. Protože vona stejně veděla, že se s ním něco děje, že není v pořádku. Tady takový to jak říkal, že si něco udělá a tak, to taky věděla.“

     Co popisovali všichni tři členové rodiny (Martin, Marcela i Růžena), bylo to, jak málo informací o nemoci, která jejich blízkého postihla, na začátku měli. „Když jsem se to dověděla, tak jsem prostě věděla, že to je těžká nemoc, ale nevěděla jsem všechno, co to bude obnášet.“(Růžena)

      Martin i Marcela mi popisovali, jak se snažili společně s ostatními členy dozvědět se o Alzheimerově nemoci více. „Brácha nám sehnal přes známýho kazetu o tom Alzheimeru, abysme věděli, co to je.“Pak ale Stanislav začal být agresivnější a bylo nutné navštívit lékaře. Když mi Marcela popisovala okamžik, který ji a její rodinu vedl k rozhodnutí, že je třeba vyhledat odbornou pomoc, bylo patrné, že ji stále trápí, jak nemoc dokázala změnit chování jejího otce. Několikrát zopakovala, jak hrozné je, co toto onemocnění s člověkem udělá. I když už Marcela určitou představu o nemoci měla, v té době ještě netušila, jak těžkým onemocněním její otec trpí. Sama několikrát přiznala, že její představa byla jiná, než jaká potom byla skutečnost. „Když sem se to poprvé dověděla, tak to vám můžu říct, že sem vůbec o tý nemoci nic nevěděla. Jako věděla sem, že nějakej ten Alzheimer existuje, třeba jak si dělaj srandu z Alzheimeru v Kameňáku, ale nedovedla sem si vůbec představit, co potom příde. Ale když sem potom viděla, co ty lidi s Alzheimerem dokážou, tak to vůbec není k smíchu. To si asi nikdo nedokáže představit, když to nezažije.“(Marcela) 

      „Jednou to nám odešel do garáže a pak už dál nemohl a manžel byl zrovna v práci, tak jsem volala bráchu. Brácha přišel, tak jsme vzali vozejk a snažili se ho odvézt dom. Ale von se tak rozčílil, že mě kopal do břicha. A to už byla taková ta tečka. Pak už šel k tomu psychiatrovi. Marcela mi popisovala své pocity, když musela před lékařem mluvit o chování otce. Cítila se jako by otce zradila, jako by na něj žalovala.
     „Jenže von k němu přišel a byl úplně milej, jako by nic. Tak pan doktor se mně začal ptát, jak to u nás teda je a já mu to řekla. A von se vohnal po mě, protože se rozčílil, co sem to tam jako řekla. Já jsem si připadala jako blbec, že ho tam pomlouvám, že jo. Jenže pak začal startovat i po doktorovi. Pak ho odvezli do Jihlavy
  a tam byl měsíc a půl. Tam nám ho teda dali dohromady. Pak už byl klidnější. Né úplně, ale už se to dalo.“ 
„Zvládneme to?“
     Prvním rozhodnutím, které museli jako rodina udělat, nastalo ve chvíli, kdy Stanislava propouštěli z Léčebny, a na rodině leželo rozhodnutí, zda zvládnou domácí péči. Jak se ale Martin s Marcelou shodli, moc v té chvíli nepřemýšleli o jiné možnosti. 
     „Já byla tenkrát na mateřský a tak sem řekla, že si ho vemem teda domů. Brala sem to tak, že se o něho chci postarat, ale po tom všem už sme byli i dost načnutí, že by sme ho dali někam pryč. V Jihlavě nám řekli, že né každej se natolik potom zklidní, že na to má bejt doma. Ale von byl opravdu jako takovej zklidněnej. Tak sme řekli, že si ho prostě vemem dom, no. S tím, že ho tam uklidnili, tak sme ho vzali domů a dál jsme nad tím ani moc nepřemýšleli.“ (Marcela)
      Období, kdy se Stanislavův stav stabilizoval, však netrvalo dlouho. Objevili se zdravotní obtíže způsobené chronickým onemocněním srdce, zhoršila se rapidně pohyblivost, nemocný měl potíže s dechem a musel být hospitalizován. Lékaři nejdříve nedoporučovali rodině, aby si Stanislava vzali do domácí péče, protože jeho stav nebylo možné zvládnout v domácím ošetřování. Pak se ale stav opět stabilizoval.  
     V nemocnici nám řekli, abysme si to rozmysleli. Že neví vůbec, jestli to přežije a vrátí se domů, tak my sme tam řešili ten sociální pokoj, že by zůstal tam, ale pak nám řekli, že se to trochu zlepšilo, že bysme to mohli zkusit doma. A pak by se kdyžtak vidělo, jak to půjde.“(Martin) Opět nastala doba rozhodování, zda pokračovat v domácí péči, ale nyní byl už Stanislavův zdravotní stav vážnější.
     To, co oba mladí manželé shodně označovali za důvod rozhodnutí, bylo, že cítili potřebu udělat to tak kvůli paní Růženě, protože věděli, že ona by žádnou jinou alternativu nechtěla. Jejich rozhodnutí tedy nebylo vedeno pouze pocitem povinnosti postarat se o Stanislava, ale především bylo motivováno láskou a silným citem k Růženě. Sama Marcela se vyjádřila takto: „Mamka z toho byla hrozně špatná, když tam byl, že ho nemá doma. Vona tím potom trpí taky a víc, má z toho nervy, že ten děda není doma. Ju to hrozně ničilo, když byl pryč.  Taky ju pak zmáhala ta cesta za ním. Vona nedokáže tam přijet na půl hodiny, podívat se na něj a jet dom. Vona tam chce být tak 3 – 4 hodiny. Navíc, když tam u něj musela celý hodiny sedět, tak jí pak nebylo dobře. Takhle si může doma vedle něj lehnout na pohovku, nebo na postel, a ví, že je kousek vod něj. Prospí se a odpočine si a už jenom kvůli tomu, kvůli té mamce sme rádi, že ho máme tady doma.“

1.12 „Všechno se najednou změní!“
     Prvním krokem, který bylo třeba udělat před tím, než se bude moci Stanislav vrátit domů, bylo zajistit mu pomůcky nezbytné k péči o něj, které jim doporučovali v nemocnici. Protože Stanislav v té době byl již připoután na lůžko, bylo důležité obstarat polohovací lůžko a antidekubitní matraci
, přenosné WC (to využili pouze krátkou dobu), vozík na koupání.
1.12.1 Potřeby a problémy
     Když jsem se obou manželů ptala na to, zda mají pocit, že se nějak změnil jejich žebříček hodnot v souvislosti s onemocněním jejich blízkého a péčí o něj, oba se shodně vyjadřovali o tom, jak si uvědomují, že dříve byly jejich potřeby pro ně na prvním místě. Dnes je situace jiná a na prvním místě jsou pro ně potřeby jejich dětí a otce a potom teprve jejich. „Dřív ten život, to jako bylo všechno já, to, co prostě já chci. Ale dneska jsou to hlavně prvně děcka a taťka, zkrátka rodina a pak až já. (Marcela)
   Co vidí jako pozitivní, je, že se jim daří dobře zvládat bolest, kterou nemocný občas udává, protože by pro ně bylo psychicky náročné, kdyby věděli, že v tomto směru jejich blízký trpí. „Někdy hodně naříká, bolí ho zadek a záda, ale často pomůže, když ho otočíme nebo posuneme, aby měl jinou polohu a to je lepší.“(Marcela)

     Protože podle sdělení všech tří (Marcela, Martin, Růžena) bylo patrné, že hlavní tíha péče leží na Marcele, bylo pochopitelné, že Marcela sdělovala svoji nenaplněnou potřebu kontaktu s okolním světem. Cítila se izolovaná, odtržená od okolního světa. 
     „Ani se už tolik nedostanete ven mezi lidi a to je fakt kolikrát na budku. Někdy by byl člověk radši, kdyby mohl jít do práce, protože má strach, že se fakt doma zblázní.  Tak sem sháněla práci v okolí, tak abych mohla do tý práce chvílu jít. Abych byla mezi lidma. Jenže teď bych nemohla prostě do práce vůbec chodit. Probírali jsme to s mamkou a s mužem a nedovedli sme si představit, jak bysme to dělali.“ 
     Jak Martin, tak Marcela hovořili o fyzické únavě, která je způsobena nepřetržitou péčí o jejich blízkého. „Někdy měl třeba celkem klidný dny, ale špatný noci, že sme třeba teda skoro nespali.“(Martin)
     Marcela mluvila o tom, že pro rodinu to, že je nemocný upoutaný na lůžko, znamená větší náročnost péče po fyzické stránce: „To je fyzicky fakt dost náročný ho pořád přetáčet a taky sme museli někdy třeba i několikrát za den převlíct celou postel.“ Ale výhodou podle ní je, že již alespoň nehrozí útěky.
     „Když sem třeba slyšela paní, která má tady u sebe svou maminku a utíkala jí, tak je zas dobrý, že taťka už leží. Já vím, je to teda hrozný, že to říkám, ale je to tak. Už se nám aspoň tohle prostě nebude stávat. Je to teda možná ode mě hnusný, ale je to tak, pochopte mě. Protože ono je hrozný už třeba jen to když nám slízal z postele. To máte strach, že spadne. Má sice na posteli postranice, že jo, ale on i přesto se nám v noci snažil z tý postele slézt. Mamka třeba byla v nemocnici a já sem čtyři noci nespala.“(Marcela)

     V porovnání s fyzickou únavou však pro ně, podle jejich sdělení, je horší psychická únava, kterou pociťují. Opět ji nejvíc udávala Marcela. 
     „Někdy třeba celej den prospí, a někdy zase nespí ani v noci. Pak nás volá pořád, pořád se mu něco nelíbí, pak je takovej neklidnej. Pořád volá a chce jít něco dělat, tak jak byl zvyklej.“(Marcela)

     „Mě to tolik nepřijde, já su spíš víc v práci, tak to tolik neřeším, ale občas, když je protivnej a vím, že bych se s ním prostě fakt nedomluvil, tak to su aji rád, že du do tý práce. To su rád, že odsud můžu utýct.  Já vím, co si s ním kolikrát manželka užila.“(Martin) 
     Marcela také velmi pociťovala tíhu závislosti nemocného na její přítomnosti a péči. 
     „Nejvíc mi pomůže to, že je máma u něj, protože jinak se od něj nemůžu hnout a su ráda, když můžu odběhnout pověsit rychlo prádlo, nebo si ho dát do pračky, nebo tak. Ale bejt s ním pořád to je hrozný. Takže i když mamka už toho moc neudělá, tak stejně tímhle mi pomůže nejvíc.“

     „Hlavně ze začátku manžel nechtěl být s tím dědou, protože nevěděl, co a jak s ním, takže sem musela víc já.  Já sem si s tím vždycky poradila líp. Prostě to už umím a už vím co a jak.“  

     V souvislosti s touto závislostí na její osobě však sdělovala strach z toho, co by bylo, kdyby třeba onemocněla. Kdo by potom zastal její pečovatelskou roli. Především Marcela pociťovala nedostatek jak fyzického tak psychického odpočinku, několikrát uvedla, jak by pro ni bylo „fajn, kdyby tak na všecko někdy nebyla tolik sama“. I Martin pociťoval nedostatek odpočinku, ale zároveň si uvědomoval, že většina péče je na manželce a i když se jí snaží pomáhat, tak to není jednoduché skloubit s jeho prací: „No někdy to bylo tak, že sem přišel dokonce z práce až o půlnoci, to už potom manželce moc nepomůžu, ale to se nedá nic dělat. Vono, teda, člověk občas přijde z práce taky naštvanej a utahanej. Ale člověk to tak nějak musí zvládat a dá se to.“(Martin) 
      Z Marceliných slov bylo patrné, že tento problém vidí manželé stejně a oba si uvědomují, že to tak není proto, že by se snad Martin nechtěl více na péči podílet. „No manžel ten to má složitý v práci, protože to prostě nejde spoléhat na to, kdy přijde. Někdy řekne - já přijdu brzo, a pak přijde v deset, protože se něco stalo, nebo rozbilo a tak.“ (Marcela) 
     Jedním z hlavních přání Marcely i Martina, které ovšem zatím zůstává nenaplněné, je mít víc času, který by jako rodina mohli trávit společně, protože jeden z nich vždy musel být k dispozici nemocnému, což vylučovalo např. společné procházky, výlety, společně strávenou dovolenou, atd. „Hlavně dovolenou – to musíme řešit všelijak. Nebo když třeba chceme jet k našim – jako k mejm rodičům.“(Martin)

     Marcela vidí hlavní nedostatek v tom, že v nejbližším okolí není dostatek zařízení respitní péče: „Největší škoda je, že neexistuje nějaký zařízení, někde blízko, kam bysme ho mohli dát tak třeba na 14 dní, když potřebujem jet na tu dovolenou, nebo když se něco stane někomu z nás. Tohle je strašná nevýhoda nebo třeba kdyby byl blízko nějakej ten denní stacionář, kam by se ten člověk mohl dát alespoň přes ten den, když potřebujete něco vyřídit, to by bylo fajn.  Nám už to teda moc nepomůže, protože už leží, to by bylo složitý. Ale když je na tom někdo trochu líp, tak si myslím, že by to těm rodinám pomohlo. Neumím si představit, že někdo může chodit ještě do práce. Nebo by bylo fajn, kdyby mohl přijet někdo, třeba nějakej asistent, kterej by vám toho člověka chvilku pohlídal, když si potřebujete něco vyřídit. Von teda hospic to má, tohle službu, ale my se snažíme zvládnout to sami. My se snažíme co nejmíň otravovat ostatní.“
1.12.2 Pocity

     Když jsem s Marcelou hovořila o jejích pocitech v souvislosti se situací, ve které se současně nachází, sdělovala mi svoje obavy z budoucnosti spojené se zdravotním stavem své matky. „Mamka je na tom taky čím dál tím hůř a bojím se, co bude potom. Kdyby třeba i ona ležela, tak co by bylo. Ale o ni bych se taky chtěla postarat. To už ale bude horší, protože teď mi s taťkou vona moc pomáhá aspoň tím, že je u něj a von se necítí tak sám.“

     Další pocit, který často provází péči o jejich blízkého, označovali pečující jako lítost. „Venku už dlouho nebyl, protože pořád leží, ale to je mě líto a chtěla bych to chvílu zkusit. Jen nevím, jak by to zvládl. Chtěla bych aspoň jednou za čtrnáct dní, aby se podíval ven, aby měl nějakou změnu. Je mě ho líto, že pořád jen leží doma. Kdyby aspoň na půl hodinky mohl ven. Dřív, když byl lepší a bylo hezky, tak sme ho mohli oblíct a chvilku na vozíčku vzít ven, ale teď už to takhle nejde.“ 

     Co vidí jako pozitivní, je, že se jim daří dobře zvládat bolest, kterou nemocný občas udává, protože by pro ně bylo psychicky náročné, kdyby věděli, že v tomto směru jejich blízký trpí. „Někdy hodně naříká, bolí ho zadek a záda, ale často pomůže, když ho otočíme nebo posuneme, aby měl jinou polohu a to je lepší.“(Marcela)
     Jak Růžena, tak Marcela hovořily o svém pocitu smutku v souvislosti se ztrátou paměti svého blízkého. „Někdy nás pozná a někdy vůbec. Hodně nám všem říká Anežko, protože tak se jmenovala jeho sestra, co ho vychovávala po smrti jeho maminky. Jen někdy nám řekne naším jménem, ale to už musí být!  Kolikrát se spíš ptá, kdo nás pustil sem do nemocnice a kdo vůbec jsme. Ale těch světlejch okamžiků je opravdu čím dál míň.“

     Marcela mi také sdělovala své obavy z toho, že pro ni bude obtížné sehnat práci, až tatínek zemře, protože už je doma delší dobu. Jakousi nadějí v tomto směru je pro ni rekvalifikační kurz zaměřený na pečovatelskou službu.
     „Teď bych si chtěla udělat od května rekvalifikaci na toho pracovníka v sociálních službách, to mě poradili hospicáci. Protože vlastně umejvat už umím a takhle když je potřeba tak umím i injekce píchat a tak.“  

Vztahy aneb „musíme si pomáhat“
1.12.3 Vztahy mezi pečujícími 
     Jak už jsem uvedla výše, mezi oběma mladými manželi a Růženou je silné pouto, které Marcela komentovala takto: „Mám mamku moc ráda, vždycky jsem k ní měla blíž. S taťkou jsem si toho užila hodně – myslím různých scén a tak. Mamka je taková klidnější.“ I Martin několikrát poznamenal, jak dobrý vztah má s matkou své manželky. To také bylo vidět z chování všech tří pečujících. Po celou dobu, kterou jsem trávila v jejich domě, se k sobě chovali pozorně. Pokud nemocný něco potřeboval, byla mezi nimi patrná souhra v tom, kdo má co na starosti. Vzájemně se dobře doplňovali a živě spolu komunikovali. Marcelina slova to jen shrnují a potvrzují: „A vycházíme spolu dobře.  Já su taková kecka, ale manžel ten toho zas tak nějak moc nenamluví. Ale když potřebuju, tak to jo.  Já su ráda, že vidím, že když je potřeba, tak držíme pohromadě – já, manžel a mamka.“
     I po čas našich rozhovorů bylo viditelné, že Marcela je otevřenější, komunikativnější. Martin působil spíše uzavřenějším dojmem, jeho sdělení byla strožejší. Marcela ale cítí v Martinovi oporu a těší ji, že se mu občas může svěřit, když už má pocit, že je toho na ni příliš. Má pocit, že toto sdílení je pro ni úlevné. „ Když si potřebuju s někým popovídat tak spíš s mamkou, my si spolu tak hodně zanadáváme, ale i s manželem, ten mě pochopí, taky si povídáme. Buď večer, nebo když spolu něco děláme venku.“
     Růžena také pociťovala vděčnost své dceři za to, že se stará o jejího muže, což komentovala slovy: „Co by bylo, kdyby to dcera dělat nechtěla? Já bych to sama nezvládla.“
     O svém vztahu s otcem Marcela řekla: „Je mi ho strašně líto, i když já mám bližší vztah s mamkou. Měli jsme spolu dřív konflikty, my jsme podobný povahy, ale prostě je to můj táta, tak je ho člověku líto. Tak ho respektuju. Díky němu tady su, protože mamka mě měla mít už ve starším věku a rozhodovala se, jestli mě vůbec mít, tak děda rezolutně řekl, že jo. My jsme oba s dědou takový dominantní.“

     Marcela je díky své dominantnější povaze vůdčí osobností rodiny. Sama si to uvědomuje a poznamenává, že tuto vedoucí roli převzala po svém otci. „Doma to teď spíš řídím já, když už není děda fit, dřív měl hlavní slovo on.“Právě ona je tou, která rozhoduje o jednotlivých krocích a postupech při péči.
     Jak Marcela tak Martin se velice hezky vyjadřovali jeden o druhém. Na dotaz, jestli si Martin myslí, že péče o Stanislava nějak změnila vztah mezi ním a Marcelou, Martin odpověděl: „Tak vono nás to spíš jako sblížilo, si myslim já. A taky si ženy za to vážím, že jo. To spíš všechno dělá vona.“ Marcela se zase v této souvislosti rozpovídala o tom, jak je ráda, že u svého muže najde pochopení: „To je fajn, že von mě prostě chápe, že vím, že to tak vidí.“A dál zmiňuje, jak je ráda, že je manžel ochoten jí pomáhat, i když ona ví, že to pro něj není jednoduché, protože pracuje na směny. „Manžel ten pomůže, pokud je doma. Nebo když je potřeba zajet k doktorce s mamkou, tak von jede, to určitě, to mi pomůže.“Také si ho váží za to, že je ochoten určitého přizpůsobení se okolnostem: „Předtím třeba neměl řidičák, tak si ho pak udělal, protože občas je potřeba zajet někam s mamkou nebo s klukama a já sem tady uvázaná s taťkou.“
1.12.4 Širší rodina

     Zatímco vztahy v užší rodině se péčí o Stanislava ještě více stmelily, se vztahy s Marcelinými sourozenci už to bylo trochu jiné. Marcela projevovala v rozhovoru svoje zklamání: „Já si vždycky myslela, že sme jako děcka dost sžitý, ale teď vidím, že to není úplně tak růžový, jak sem si myslela. Že většinou když potřebuju, tak málo kdo z nich řekne, že má čas. Nejvíc teda ta švýca, ta teda opravdu jako když potřebuju, tak přijde.“ I když vzápětí poukazovala na to, že je vděčná sourozencům za jakoukoli pomoc a za to, že se za nemocným přijedou občas podívat, pohlídají ho a ona tak může strávit nějaký čas se svými dětmi a s manželem.
     „Brácha ten podniká, tak někdy za nama chodí. Dřív ještě když si otec přecházel, tak vždycky přijel jednou za týden nám s mamkou pomoct ho vykoupat, protože já sem ho sama nezmohla. Manžel byl v práci, von chodí na ty směny, tak brácha vždycky přijel ráno a pomohl mi.“
     Citelně ji však zasáhla rozepře s jedním z bratrů, která podle jejích slov poznamenala jejich vzájemný vztah. I když v současné době se situace zlepšila, to, jak procítěně Marcela o hádce mluvila, svědčilo o tom, že ji to stále trápí.
    „Já sem se potom rozhádala s tím jedním bráchou, protože sme chtěli, aby nám ho pohlídal někdo třeba aspoň v nedělu. Protože manžel má jednou za tři týdny volnou nedělu, tak aspoň tu jednu nebo dvě neděle v měsíci kdyby nám ho někdo pohlídal. V tu nedělu odpoledne kdyby prostě někdo z nich tady s našima byl, aby my jsme si mohli odjet.  Protože sem tenkrát šla za bráchou, protože ten je nejstarší a tak jsem začala od něj. Myslela sem si, že to zas tak velká oběť není, ale pro něj prostě je. Tak sme se tak strašně dohádali, že sem ho vyhodila. A už to od něj nechcu. Podle něj já za to beru peníze, tak ať se starám. A taky sem prej dostala barák, tak ať se snažím.“

1.12.5 Přátelé
     Růžena podle sdělení Martina a Marcely většinu času tráví doma, protože „už zdravotně není tak dobrá, a taky ju hledá děda, když tady není“, ale občas ji navštěvuje kamarádka (sousedka) a každou neděli chodí do místního kostela, což pro ni mnoho znamená. Je hodně fixovaná na nemocného. Když byl Stanislav nedávno v nemocnici, nesla odloučení velmi těžce a měla potřebu ho vidět každý den. Zatímco Marcela by ráda se svými přáteli trávila více času, ale v současné době to nejde realizovat často. „Nejlepší je někam na chvilku odejít. S holkama, co sem s nima dělala před mateřskou, tak se s nima tak parkrát do roka sejdem, třeba když má někdo narozeniny, na to kafčo nebo tak. A to je fajn, že chvilku vypadnu. I když je to teda u nás složitý. Ale je to takový jako odreagování, že vypadnu z toho baráku.“Protože nemohou manželé trávit tolik času se svými společnými přáteli, některá přátelství jim nevydržela. Přátelství, která se díky jejich současné situaci zpřetrhala, ale manželé nepovažují za ta zásadní. Situace, ve které se nyní nachází, jim alespoň ukázala, kteří přátelé jsou „ti nejdůležitější“.
„O hodně známejch jsme přišli, že jsme takhle vázaný doma, takový ty kamarádi - nekamarádi. Ten okruh kamarádů, ten se dost zúžil, protože někteří, co zjistili, že nemůžeme nikam chodit, tak ty na nás úplně zapomněli, ale zase zůstali jen ti nejdůležitější, to se takhle hodně prověří a většinou jsou to lidi, co se taky starali, takže ví, jak je to těžký.“(Martin)
„A co děti?“
1.12.6 „Aspoň chvilku být spolu!“
     Z rozhovorů se všemi členy rodiny bylo patrné, jak velký význam je kladen péči o děti. Marcela mi hned na začátku našeho prvního setkání měla potřebu sdělit, že obě její děti jsou adoptované. Kladla velký důraz na to, že tohle v jejich rodině je téma, o kterém se mluví naprosto otevřeně a proto chtěla, abych to věděla i já. Respektovala jsem, že má silnou potřebu vyprávět mi o svých dětech a hovor se často stáčel tímto směrem. Rodičovská role byla tou, po které oba rodiče dlouhou dobu bez naplnění toužili, a je proto pochopitelné, že ji nyní velmi prožívají. 

     Pro rodinu často není jednoduché ani skloubit potřeby dětí a nemocného. Marcela například mluvila o chvílích, kdy její otec vyžaduje klid, zatímco děti si chtějí hrát. Na Marcele je pak ta složitá úloha vyřešit situaci ku prospěchu všech. „Manžel chodí na směny a to když ještě skoro každý odpoledne je pryč a děcka přijdou ze školky, tak je to těžký. Děti chtěly jít třeba ven, chtěly jít na procházku a od něj sem nemohla vodejít. Jemu zas vadil doma ten rámus, protože sou to živý děcka, no tak sem je vod sebe musela rozdělovat. Dát děcka k nám dozadu, jenže pak zase nadával, že je tam u nich vepředu sám.“Marcela ale na druhou stranu nebrání dětem v kontaktu s nemocným. Sama říká: „ Kluky tam taky pustím, ale na druhou stranu se snažím, aby ten děda měl svůj klid, kdyby moc řádili. Někdy řekne sám, to su rád, že jsou kluci tady, a z toho to nevydrží, aby tam byly.“
     Marcela se mi svěřovala se svým pocitem provinění, který vůči dětem cítila. „ U mě je teda podle mě nejhorší ten čas, kterej bych chtěla věnovat dětem a nemůžu. Mám pocit, že tím šidím i sebe i děti.  Místo ježdění na výlety nebo na koupání, tak se to vždycky řešilo jinak. Napustil se prostě bazének, vůči těm děckám to nebylo moc fér. Tak si myslím, že děcka v tomhle směru byly na tom dost bitý.“ Měla pocit, že jí utekl čas, který chtěla dětem věnovat a místo toho se musela starat o otce. 
      „My jsme děti měli dost pozdě, vždycky sem se těšila, jak si jich na mateřský užiju a teď to prostě nejde. Děcka začínají být samostatný a my sme si jich snad ani pořádně neužili. Protože pořád tady byl ten děda a teprve pak člověk řešil, co ty děti.“
     Marcela měla také pocit, že někdy, když je hodně unavená, bývá na děti podrážděná a pak ji to mrzí. Jak sama řekla, pomáhá jí, když může alespoň na chvíli vypadnout ze stereotypu. „Hrozně fajn je, když někdo ze sourozenců třeba přijede, tak toho využijem a vypadnem s děckama na nějakou tu delší vycházku, třeba na dvě hodiny. To je úžasný.“ 

     Čím více se prohlubuje závislost otce na její péči, je méně a méně příležitostí pro společně strávený čas mimo domácí prostředí. Marcela má proto pocit, že přichází o společné zážitky se svými dětmi.
     „Dřív jsme třeba jezdili jako rodina občas na výlet, hlavně přes to léto, když bylo hezky. Třeba se vykoupat, nebo tak. Nebo jsme si šli někam sednout. To už dneska skoro nejde.“
     I Martin měl pocit, že doba strávená společně není dostatečná. Popisoval mi, že když jeden z chlapců měl zdravotní potíže a lékař mu doporučil pobyt u moře, byl to právě Martin, kdo zůstal doma, aby mohla manželka se synem odjet. Měl však pocit, že takovéhle zážitky by měli jako rodina prožívat společně. 
1.12.7  „Co jim máme říct?“
      Na otázku, jestli si myslí, že děti nějak vnímají nemoc jejich dědečka, podali oba rodiče souhlasnou odpověď. V tom, že mají děti možnost vidět své rodiče v pečující roli, ale viděli Martin s Marcelou i určité plus. Mají představu, že tím své děti vedou k tomu, aby se naučili pomáhat tomu, kdo to potřebuje. Chtějí tedy být svým dětem vzorem. Chlapce nechají, aby se dokonce částečně zapojili do péče. „Někdy i sami trochu pomáhaj – teda samozřejmě jen tak co zvládnou. Třeba ten mladší tak ten hodně. Ten mu třeba dá sám i napít. Protože děda má hrníček s takovým tím sosáčkem, takže mu dá napít. Minule mu třeba v obchodě koupil čokoládu, protože děda ju má rád. Ten mladší hodně, von vod malička k němu jako tíhnul.“
     Děti mají samozřejmě spoustu dotazů a také bezprostředně komentují, co vidí.  Marcela mi říkala, že jsou chvíle, kdy má problém vysvětlit dětem např. některé projevy nemoci: „Jo, já myslím, že jo, protože voni sou už teď větší a začínají se ptát, proč děda pořád leží, proč je děda takovej. Kolikrát třeba některej řekne, děda se ani neumí sám najíst. A já nemám na ně tolik času, mě přijde, tak jim vysvětluju, proč musím být pořád s dědou.“

     Důležité je podle ní především, aby klukům odpověděla vždy, když se ptají. Dříve jim vysvětlovala některé věci formou pohádky. Osvědčilo se jí to, např. když jim vysvětlovala, že jsou oba adoptovaní. 
     Téma, se kterým si však ani Martin ani Marcela zatím neví rady, je smrt. I přesto, že mají pocit, že smrt by neměla být pro děti naprosté tabu, mají pocit, že kdyby se s jejich blízkým něco stalo, nevěděli by, jak to chlapcům co nejlépe vysvětlit. „Vlastně ani nevím, jak bych jim vysvětlila, kdyby děda umřel, já se snažím, když je dědovi nějak zle, jim to vysvětlit, že dědoušek je nemocnej, že je mu špatně, ale zase jim nelžu, prostě jen řeknu, že děda potřebuje klid, ale zatím nevím, jak bych jim vysvětlila, že umřel.“ Martin v této souvislosti mluvil o tom, že každý z chlapců má jinou povahu, každý je jinak citlivý. „Já si myslím, že mladší by to asi pochopil, ale ten starší by to asi přijmul hůř.“
     Manželé však mají jasno v tom, zda by chtěli, aby děti byly přítomny umírání. Marcela se vyjádřila takto: „Třeba když na tom byl děda špatně, tak jsme ani moc nechtěla, aby ho kluci viděli, chtěla jsem, aby si ho pamatovali jinak. Prostě nemusí vidět úplně všechno. Já vím, jaký to bylo, když jsem viděla toho pána vedle něj umřít, to bylo pro mě poprvý a vím, jak to se mnou zamávalo. Myslím, že 7 let není tolik, aby viděli úplně všechno. Ať si pamatujou třeba to, že byl nemocnej a bydlel s náma, ale ne takhle. Spíš aby se s ním třeba jenom rozloučili, kdyby se třeba něco dělo.“ 
1.13 „Je fajn nebýt na všechno sám!“
1.13.1 Víra
     Každý z pečujících přikládal v souvislosti se zkoumaným problémem víře v Boha jiný význam. Zatímco pro Růženu má víra v Boha zásadní význam a pomáhá jí při zvládání smutku a dalších emocí spojených se situací, Martin tuto otázku příliš neřeší. Ani pro Marcelu není v tomto směru víra opěrným bodem, ale setkání s knězem je pro ni událostí, která ji vytrhává z únavného stereotypu a zprostředkovává jí kontakt s někým mimo okruh vlastní rodiny. „Pan farář za dědou chodí, i když ne pravidelně, ale celkem často, je hrozně hodnej a příjemnej. Pan farář je bývalej lékař, tak mě připadá, že tomu rozumí. Já si s ním vždycky pěkně popovídám.“(Marcela) 

 Martin i Marcela si však uvědomují, jak tuto situaci vnímá Růžena.
     „Že bysme ale nějak chodili do kostela – já s manželem – to teda moc ne, vono by to ani moc nešlo, jeden musí zůstat doma. Ale mamka ta chodí každou nedělu. Ta je silně věřící.“(Marcela)

 „Mamce té to moc pomáhá, že může jít do kostela nebo se pomodlit.“(Martin)
     Co je v souvislosti s vírou překvapilo, je jak vnímá přítomnost kněze u svého lůžka sám nemocný. „A je to zajímavý, že dřív se nemodlil, ani si tak moc nepamatoval, když u nás někdo byl, ale pak když přišel pan farář, tak si to najednou pamatoval, a hned věděl, že je potřeba donést svíčku, to nám sám řekl. Děda je spíš takovej katolík- nekatolík. A přesto má někdy takový chvilky, že se teď modlí.“(Marcela)
1.13.2 Hospic
     Rodina se o existenci Hospicového hnutí Vysočina dozvěděla v době, kdy sháněla pomůcky pro péči o nemocného. Marcela si ale myslí, že o existenci hospicového hnutí by měla být veřejnost informována více i když později přiznala, že ani ona se o jejich existenci této organizace nezajímala, dokud neměla sama potřebu.
     „Brácha znal tu jednu paní, co pracuje v hospicu a vona nám nabídla, že by nám s tím, co budem potřebovat, pomohli. Tenkrát sme sháněli matračku, aby se děda neproležel a vona nám pomohla. Pak nám ta paní z hospicu dala o tom jejich hospicu takovej letáček a řikala, že dyž si ho budeme chtít vzít dom, tak že voni nabízí nějakou tu určitou péči, umejvání nebo doktora a tak. A taky nám pučili tu matraci. My sme dřív o tom hospicu nic nevěděli. Jako že je nějaká charita, to sme věděli, ale o hospicu vůbec. A to fakt hodně lidí vůbec netuší, co já tak vím z okolí. Ale je to fakt škoda, protože oni dělaj výbornou práci v tom hospicu, to teda jako fakt.“
     Na začátku péče dojížděli pracovníci Hospicového hnutí do rodiny každý den, aby naučili Marcelu jednotlivé pečovatelské úkony. V současnosti přijíždějí dvakrát týdně dva až tři pracovníci, nemocného vykoupou, ošetří mu kůži, napolohují ho, popřípadě provedou další úkony. Pro laického pečovatele není na začátku úplně jednoduché zvládnout všechny úkony kolem nemocného. Hospicové hnutí tedy v tomto případě nemá jen pečovatelskou úlohu, ale jeho role je také v přípravě pečujících na jejich novou roli a podání rady tam, kde si rodinní pečovatelé nejsou jisti nebo nemají dostatek informací. „Nejdřív mi všechno, co dělali, jen ukazovali, pak mě do toho zapojili a pak už mě nechali, ať si to zkusím úplně sama. Nejtěžší bylo naučit se přebalovat, protože toho sem se bála, jak mi to půjde. A pak sem se bála převlíkání postele, protože sem si nedokázala představit, jak se převleče postel, když na ní někdo leží. Já vím, vono to vypadá blbě, že se takové věci člověk bojí, ale než si to člověk vyzkouší a naučí se to, tak to fakt není nic jednoduchýho. 
     Rodině je nepřetržitě k dispozici lékař. V tomto případě, hradí rodina poplatek 50 Kč za den, ať už využili ten den nějakou pomoc, nebo ne. Pečujícím tento způsob ale dává pocit jistoty, že kdykoli budou potřebovat, mohou se na hospic obrátit. „ Platíte 50 Kč na den, ať přijedou nebo ne, ale je tady ta jistota, kdyby se něco stalo.“ 
     Pro pečujícího je velmi důležité, když cítí, že někomu může sdělit své stesky, že ho vyslechne někdo, komu nemusí vysvětlovat, co péče obnáší. Pracovníci hospicového hnutí jsou připraveni na to, že rodina se může cítit péčí unavená, vyčerpaná a často pouhým rozhovorem s rodinou či nějakou praktickou radou, dokážou pečujícím vrátit potřebnou sílu a energii. Citlivým přístupem mohou pomoci najít pečujícím smysl jejich počínání.  „Mně pomůže, že si se mnou dají kafe, když mají čas. Popovídáme si, já se jich můžu zeptat, co potřebuju vědět, oni mně to poradí. Třeba se sociálkou, nebo když ho něco bolí, nebo si jim jen tak postěžuju, to mi taky pomůže. Máme spolu moc dobrý vztahy, jsou to fajn lidi, protože kdo jinej by mně pomoh, to nevím.“ Neodmyslitelná funkce Hospicového hnutí spočívá i v doprovázení rodiny obdobím umírání a smrti jejich blízkého a následně i podpora a pomoc v období truchlení. 
 
1.14 „Jaké to bude, až přijde smrt?“
     Martin, Marcela i Růžena si uvědomují nevyhnutelnost smrti. Několikrát už se stav nemocného natolik zhoršil, že je lékař připravoval na to, že se to může stát. Přesto se toho okamžiku stále obávají, i když v něm částečně vidí i okamžik vysvobození nemocného. „ To my víme, že jednou se to stane, že každej jednou pude, ale když se to pak zhorší, tak sme z toho stejně úplně hotový.“(Martin)
     „ Naposledy nám v nemocnici řekli, že to nevypadá moc dobře, že už tam není moc naděje, že to bude lepší. A tak jsme si o tom tak promluvili a někdy si i říkáme, že jsme s tím už tak nějak smíření a pak když se najednou něco děje, tak si zase člověk přeje, aby se to nestalo. Jen  - někdy bysme mu to i přáli, aby už se netrápil.(Marcela) 

     Ani Marcela ani Martin nemají zatím žádnou zkušenost s umíráním či se smrtí. „Když jsem byla děcko, tak mě to mamka vůbec nevysvětlovala. Vždycky mě to zasáhlo až na tom pohřbu. Já jsem nikdy doma nemocný prarodiče neměla, protože moje babička z máminy strany bydlela jinde a umřela náhle, když sem ještě byla malá. Jeden děda umřel, když mi byly tak asi čtyři roky – ten se oběsil. Jako děcko si pamatuju, že tu někdo s náma byl, ale jak vypadal, to si nepamatuju. A druhý děda umřel taky brzo. A babička – mýho táty mamka – umřela, když byl táta ještě děcko, tak ho vychovávala sestra.“(Marcela) V tomto směru má nejvíce zkušeností Růžena, která byla v okamžiku smrti u svojí babičky a podle svých slov „už se toho samotnýho umírání nebojí“.(Růžena)

„Mamka to i sama tak řekla, že prostě je to pro ni jednodušší, že už to viděla.“(Marcela)
     Zatímco Růžena by ráda, aby Stanislav umíral v kruhu své rodiny a chtěla by mu být nablízku i v okamžiku smrti, Marcela i Martin se tohoto okamžiku zatím obávají. „Z hospicu už nám nabízeli, že až to přijde, že by tady klidně byli, aby nám pomohli. Někdy třeba tak potichu dýchá, že se musíte jít podívat, protože to máte úplně strach, jestli dejchá. A potom je ve mně taková malá dušička. Je to nepříjemný. Já bych asi byla radši, kdyby na konci u něj byl někdo jinej, nebo kdyby se to radši stalo v té nemocnici, protože kdyby ten konec měl takovej klidnej, tak to jo, ale kdyby měl umírat v nějakých křečích, tak to bych u toho asi nechtěla bejt.“ I v tomto směru však budou respektovat přání Růženy.
      „Maminka by ale chtěla, aby se to stalo tady doma a rozhodně by u toho chtěla být u něj. Tak to já prostě respektuju, tak to asi bude doma. Kvůli té mamce.   
Závěr

     Paliativní péče si klade za úkol udržení co nejvyšší kvality lidského života v celém jeho průběhu, i v jeho posledních okamžicích. Opírá se o citlivé a důstojné zacházení s nemocným, o celostní pohled na problematiku zdraví a nemoci. Ideálem by bylo, kdyby byla dostupná každému, kdo ji potřebuje. V současnosti již není na paliativní péči pohlíženo, jako na léčbu, určenou pouze pro nemocné v bezprostřední blízkosti smrti. Stále je ale pojem paliativní péče neznámý mnohým lidem v naší společnosti. A jak je pravidlem – to, co neznáme, v nás často budí nedůvěru. Proto je důležité, aby byla veřejnost dostatečně informována o principech paliativní péče, o jejích hlavních myšlenkách. 

     Z tohoto důvodu je také v teoretické části první kapitola věnována paliativní péči, její historii, cílové skupině, formám jejího poskytování, atd. Ve druhé kapitole jsem se potom pokusila čtenáři předložit obecnou charakteristiku rodiny. Popsala jsem faktory ovlivňující klima v rodině. Třetí kapitola by měla čtenáři posloužit k seznámení s danou problematikou tak, aby mohl lépe pochopit specifickou situaci, ve které se nachází rodina, která se rozhodne poskytovat domácí formu paliativní péče svému blízkému. Předkládám poznatky o rodině v pečující roli, které jsem získala studiem odborné literatury. Na teoretickou část navazuje část empirická.
    Mým záměrem bylo poukázat na problémy, se kterými se potýká rodina poskytující domácí paliativní péči, analyzovat celou tuto situaci, popsat její dopad na klima ve vybrané  rodině na základě výzkumu zaměřeného na změny v životech jednotlivých pečujících i rodiny jako celku a vztahy mezi jejími členy.  Dále jsem se pokusila zjistit, jaké zdroje podpory pomáhají rodině nastalou situaci zvládat. Myslím, že cíle, které jsem si předsevzala, se mi podařilo splnit. 
     Pomocí kvalitativního výzkumu jsem došla k následujícímu zjištění. Z rozhovoru s informanty jsem zjistila, že problémy, které tito pečující nejvíce pociťují v důsledku péče, jsou fyzická a psychická únava, izolovanost od okolního světa, nedostatek volného času pro své vlastní aktivity, nedostatek času na odpočinek, strach z budoucnosti a ze smrti jejich blízkého. Pečující také hovořili o konfliktu rolí a to sice jejich pečovatelské role a role rodičovské. 
     Co se týká vztahů mezi jednotlivými členy rodiny, nepřetržitá péče o jejich blízkého vedla paradoxně spíše k jejich upevnění, posílení. Domnívám se, že rodina nastalou situaci zvládá právě proto, že mezi jejími členy jsou navázány kladné vztahy, což je podpořeno především otevřenou fungující komunikací. Toto zjištění odpovídá informacím uvedeným v teoretické části mé diplomové práce v kapitole druhé a třetí.

    Podpůrnou funkci má víra a udržování kontaktů s přáteli. Zdrojem podpory a pomoci, který pečující využívají, je však především Hospicové hnutí Vysočina, poskytující v rodině mobilní hospicovou péči. Částečně je do péče zapojena i širší rodina. 
 Z rozhovorů s jednotlivými informanty se mi potvrdilo, že veřejnost stále ještě není dostatečně informována o mobilní hospicové péči. Pečující uváděli, že se o této možnosti dozvěděli náhodou a sami by uvítali, kdyby jim bylo poskytnuto více informací o možnosti využití této formy péče již v době, kdy se rozhodovali o převzetí svého blízkého do své péče.     
    Uvědomuji si, že vzhledem k charakteru výzkumu lze předpokládat, že je obtížné zobecnit jeho výsledky, neboť co rodina, to originál. Každá rodina má své vlastní způsoby komunikace, hierarchii vztahů mezi jednotlivými členy, své hodnoty a rituály, své způsoby vyrovnávání se s náročnými situacemi.  
Resumé
      V diplomové práci „Domácí paliativní péče a její dopad na klima v rodině“ jsem se zaměřila na analýzu klimatu v rodině, poskytující paliativní péči jednomu ze svých členů v domácím prostředí.     

     Teoretická část je rozdělena do tří kapitol. První se věnuje paliativní péči. Druhá kapitola je obecnou charakteristikou rodiny jako sociální skupiny. Na ni pak navazuje kapitola, ve které jsou shrnuty teoretické poznatky, týkající se rodiny v pečující roli získané studiem před samotným započetím výzkumu.

      Výzkumná část je řešena formou kvalitativního výzkumu – přesněji případové studie. Pomocí pozorování a polostrukturovaného rozhovoru jsem získala výzkumná data a pokusila se tak odpovědět na dílčí výzkumné otázky, které jsem si pro tento účel stanovila. Následovala transkripce, segmentace a kódování získaných dat, jejich porovnávání metodou konstantní komparace a konečné sestavení analytického příběhu pomocí metody vyložení karet.  
Summary
     My thesis named „Palliative home care and its impact upon the climate in the family“ is focused on the analysis of the climate in the family providing palliative care to its member at home background. 

     The theoretical part is devided into three chapters. The first one attends to the palliative care. The second chapter is a general charakterization of a family as a social group. It is followed by the chapter which summarizes theoretical knowledge concerning the family in a caring role and gained by the studying before the beggining of the actual research. 
     The research part is solved by the form of the qualitative research – more precisly case study. Through the use of observation and through the half-structured interview I gained research data and so I tried to answer research subquestions which I had set for this purpose. Then it was followed by the transcription, segmentation and gained data coding, their comparing by the constant comparison and the final composition of the analytical story by the method of the showing down the cards.
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Příloha č. 1 -  Hospicové hnutí – Vysočina, o. s. 
     Toto hnutí bylo založeno v Novém Městě na Moravě v roce 2000. Jedná se o sdružení, které není závislé na politických, církevních ani jiných institucích, a které je zřizovatelem dvou středisek hospicové péče, z nichž jedno má své sídlo v Novém Městě na Moravě a druhé v Jihlavě. 
     Hospicové hnutí - Vysočina poskytuje v rámci hospicové péče následující pomoc a podporu:

· informuje rodinu o důležitých okolnostech péče o umírajícího člověka, pomůže rodině zvážit její možnosti

· poskytuje všestrannou podporu rodině, která na sebe vzala péči o člověka, který umírá

· pomáhá rodině zaškolit členy rodiny v ošetřování nemocného

· je rodině nablízku, dostaví-li se nejistota, osamělost a vyčerpání

· zajistí zdravotnickou péči doma – v situaci, kdy již hospitalizace není nutná (do rodiny dochází lékař a zdravotní sestra)

· spolupracuje s lékaři – specialisty na léčbu bolesti, s psychology, duchovními a sociálními pracovníky

· pomáhá v domácím prostředí kvalifikovaně zvládat bolest a další průvodní jevy terminální fáze onemocnění

· poskytne  zdravotnické vybavení a pomůcky potřebné pro zajištění kvalitní a úlevné péče o pacienta

· spolupracuje s agenturami domácí péče (tzv. „home – care“) a ošetřujícími lékaři

· po úmrtí pacienta pomáhá rodině zvládnout stres spojený se ztrátou blízkého člověka; pokud rodina souhlasí, provede úpravu těla zesnulého pro odvoz pohřební službou a pomůže zorganizovat přípravy spojené s vypravováním pohřbu
     Hospicové hnutí dále provozuje tzv. Rodinný pokoj, což je speciálně upravený pokoj s hospicovým lůžkem. Zde může umírající trávit poslední chvíle života společně se svým rodinným příslušníkem. Je umístěn v objektu Léčebny dlouhodobě nemocných na Buchtově kopci u Sněžného, jejímž provozovatelem je Nemocnice Nové Město na Moravě, příspěvková organizace. 
     Za účelem doprovázení umírajících a pomoci truchlícím provozuje hospicové hnutí poradnu Alej.
     Hospicové hnutí také sdružuje dobrovolníky, kteří pravidelně navštěvují některá sociální zařízení a poskytují zde své služby (Domov pro seniory Mitrov, Dům klidného stáří ve Žďáře nad Sázavou, LDN Buchtův Kopec, Dům pro seniory v Lesnově).
     Úhrady za jednotlivé poskytované služby uvádí Hospicové hnutí – Vysočina na svých internetových stránkách, ze kterých jsem také čerpala veškeré informace o tomto sdružení.
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