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Tento prispevok sa zameriava na pripadovu Studiu starSej mexickej Americanky umierajicej v domacnosti pocas pandémie COVID-19
a na skusenosti rodinnych prislusnikov pocas tohto obdobia. Tieto skiisenosti zahfiaji interakciu so sluzbami hospicovej starostlivosti
poskytovanymi v kontexte pandémie COVID-19. Doraz na rodinu a koncept ,rodinkarstva“ je dolezitym fenoménom, ktory je ddlezité
zvazit pri skamani hospicovych situacii medzi mexicko-americkymi komunitami a je tieZ diskutovany v kontexte daného pripadu. Ako
forma zberu tdajov boli pouZité epizodické rozhovory s rodinnymi prislusnikmi, ktori sa pokusali poskytnit emocionalnu podporu na
dialku v dosledku obmedzeni spdsobenych pandémiou. Skisenosti tychto rodinnych prislusnikov s analyzované pomocou interpretacnej
fenomenologickej analyzy. Analyza tak prinaSa pohlad na skiisenosti opatrovatelov, ako aj inych rodinnych prislusnikov v situaciach,
kde je pritomna hospicova starostlivost a tieto skisenosti sii zvaZzené v kontexte kultirnych faktorov.
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This paper focuses on a case study of an elderly Mexican American woman dying within the home during the COVID-19 pandemic and the
experiences of family members throughout this period. These experiences include the interaction with hospice care services provided in
the context of the COVID-19 pandemic. The emphasis on family and the concept of ,familismo” is an important phenomenon to consider
when examining hospice situations among Mexican American communities and is also discussed in the context of the case. Episodic
interviews were utilized as the form of data collection and focused on family members attempting to provide emotional support from
a distance due to COVID-19 restrictions. These experiences are analyzed using interpretive phenomenological analysis. The analysis
thus provides insight into the experiences of caregivers as well as other family members in situations where hospice care is present and

these experiences are considered in the context of cultural factors.
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Hospicova starostlivost poskyto-
vana pocas pandémie COVID-19 sa stretla
s mnohymi vyzvami okrem vSeobecnych
vyziev, ktorym musia Celit ti, ktori posky-
tuju starostlivost na konci zivota. Vyskum,
ktory bol predtym realizovany v stwvislosti
so zazitkami a stratami po¢as pandémie
COVID-19, sa primarne zameriaval na
sktisenosti zamestnancov, ako aj na re-
akcie na vyzvy, ktoré boli v tomto obdobi
pritomné. Niektoré z tychto vyziev zaht-
nali stratu kontaktu s rodinou a blizkymi,
ktori boli nateni k fyzickej vzdialenosti
v dosledku obmedzeni pre COVID-19 (1, 2).
Bolo zistené, Ze tieto straty mali zni¢ujice
nasledky pre pacientov, ako aj pre ich bliz-
kych (3). U niektorych pozostalych mozno
predpokladat komplikovany proces smu-
tenia, ktory moze prerast az do patold-
gie. Dovodom st najmé protipandemické
opatrenia, ktoré mnohokrat neumoznili
rodinnym prislu§nikom navstivit svojich
blizkych (4).

V ramci USA sa hispanska komu-
nita povazuje za najrychlejsie rasticu
etnick mensinu. Je to tiez mens§inova
skupina, ktora najmenej vyuziva hospi-
cove sluzby (5). Vyskumnici uZ skor iden-
tifikovali, Ze nedostato¢né vyuzivanie
hospicovej starostlivosti v hispanskych
komunitach méze stvisiet s roznymi fak-
tormi. Niektoré z nich zahfnaj jazykovt
bariéru, obavy z problémov alebo sta-
tusov v suvislosti s pristahovalectvom,
vSeobecnt neddveru v systém zdravot-
nej starostlivosti, nedostatok pristupu
k finan¢nej starostlivosti a niZsiu mieru
odporucani od poskytovatelov zdravot-
nej starostlivosti (6, 7). Rising et al. (8)
diskutuju o ddleZitosti zvazenia réznych
kultar zahrnutych do hispanskej skupiny,
medzi ktoré patria kubanske, portorické,
juhoamerické, stredoamerické, mexic-
ko-americké a tie s inymi vézbami na
Spanielske korene Zijice v USA. Autori
zdoraznujl, Ze pre kazda z tychto his-
panskych skupin, ktoré s ¢asto spajané

v ramci vyskumu tykajuceho sa zdra-
votnej starostlivosti, je potrebnych viac
informacii. Dolezitost ziskania prehladu
o perspektivach Iudi so Specifickym et-
nickym pdévodom by mohlo byt uzito¢-
né pre vyskumnikov v budicnosti, pri
tvorbe inkluzivnejSich sluzieb hospicovej
starostlivosti.

Vzhladom na to, Ze predchadza-
jaci vyskum o nasledkoch COVID-19 sa
¢asto zameriaval na vyzvy pre v§eobecni
populaciu, vyskum zamerany na men§i-
novu skupinu, ktora bola identifikovana
ako nedostatocne vyuzivajaca hospicovu
starostlivost, by mohol priniest uzito¢né
poznatky, ktoré by viedli k prileZitostiam
na zlepSenie sluzieb pre tto cielovt sku-
pinu v budiicnosti.

Tento vyskum sa zameral na zis-
tenie poznatkov o perspektivach mexic-
kych Americ¢anov, ktori boli zapojeni do
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hospicovej starostlivosti pocas pandémie

COVID-19 a ktori nakoniec stratili milo-

vani osobu.

Vyskumné otazky boli nasledov-
né:

1. Ako c¢lenovia rodiny vnimaju stratu
milovanej osoby, ktora umierala po-
¢as COVID-19?

2. Aké sua skusenosti blizkych os6b
s hospicovou starostlivostou poskyt-
nutou ich blizkemu pocas pandémie
COVID-19?

3. Akym spdsobom zohrava @lohu byt
mexickym Ameri¢anom pri skise-
nostiach so stratou milovanej osoby?

V ramci USA existuje odhadom
4 700 agentur hospicovej starostlivosti
(9). Vacsina tychto agentr funguje na
ziskovom zaklade. V roku 2018 bolo podla
odhadov v hospicovej starostlivosti 1,6
miliéna jednotlivcov. Hospicova starost-
livost v ramci USA je definovana ako sta-
rostlivost zamerana na ludi so zavaznym
ochorenim, ktori st v §tadiu konca Zivota
(10). Podla Ministerstva zdravotnictva
a socialnych sluzieb USA (10) je hospic
najvhodnejsi v situaciach, ked sa pacienti
rozhodnt vzdat sa medicinskej liecby,
ktora ma lieCebny charakter, a namiesto
toho sa zamerat na poskytovanie sta-
rostlivosti na konci Zivota, ktora ponutka
pohodlie a podporu. Hospicové starost-
livost sa vo vSeobecnosti za¢ina, ked ma
osoba Sest mesiacov zivota alebo mene;.

Hospicova starostlivost moze
byt poskytovana na nemocnic¢nej ale-
bo ambulantnej baze a zvycajne zahfna
interdisciplinarny tim zloZzeny z medi-
cinskych odbornikov, akymi st lekari
a zdravotné sestry, socidlni pracovnici,
poskytovatelia duchovnej starostlivos-
ti a dobrovolnici (10). V State Kalifornia
sa ti, ktori dostavaju Medi-Cal (verejné
zdravotné poistenie), mozu kvalifikovat
pre hospicov starostlivost (11). Pokrytie
hospicovej starostlivosti v ramci Medi-
Cal zahfna medicinske sluzby, ako st
opatrovatelské sluzby, domaca zdravotna
pomoc, zdravotnicky material, niektoré
recepty, poradenské podporné sluzby
a moznost nepretrzitého kontaktu s od-

bornikmi v zdravotnictve (napr. pros-
trednictvom telefébnnych sluzieb) (11).

Mexicko-americké rodiny majt
tendenciu byt silne prepojené s ostat-
nymi v nukledrnejrodine, ako aj s clenmi
SirSej rodiny. Toto spojenie, spolu s pre-
svedcenim, Ze potreby rodiny by mali byt
uprednostiiované pred individualnymi
potrebami, bolo opisané ako ,rodinkar-
stvo“ (12, 13). Klast potreby rodiny na
prvé miesto ¢asto znamena byt povereny
poskytovanim roznych foriem socialnej
podpory, vratane emocionalnych a in-
Strumentalnych foriem podpory alebo
aktov sluzby (14).

Valdivieso-Mora et al. (14) dis-
kutuj o troch formach rodinkarstva,
ktoré mdzu byt meratelné na urcenie
urovne rodinkarstva u jednotlivca. To
zahffa $trukturalne rodinkarstvo, be-
havioralne rodinkarstvo a postojové ro-
dinkarstvo. Strukturalne rodinkarstvo
sa tyka fyzickej vzdialenosti od rodiny.
Behavioralne rodinkarstvo riesi sprava-
nie jednotlivca vo vztahu k rodine spo-
lu s hodnotami a o¢akavaniami rodiny.
Napokon, postojové rodinkarstvo adre-
suje individualne perspektivy na podpor-
né, obligatérne a referen¢né familidrne
faktory (14). Podporné rodinné postoje
naznacuju, ako jednotlivec preZiva ro-
dinu z hladiska blizkosti alebo uzito¢nej
podpory. Obligatérne rodinné postoje
sa vztahuj na presvedcenie jednotlivca
o povinnostiach, ktoré by mala rodina
plnit vo vztahu k ostatnym ¢lenom ro-
diny. Referenc¢né rodinkarstvo odkazuje
na implementaciu tychto konceptov do
spravania, ktoré jednotlivec prejavuje.
Steidel & Contreras (12) zistili, Ze okrem
vyS§ie uvedenej definicie postojového
rodinkarstva existuje aj viera v Cest su-
visiaca s rodinou, ktora sa spétne spa-
ja s dal$imi mySlienkami pritomnymi
v ramci pojmu rodinkarstvo. Calzada et
al. (15) opisujt, Ze medzi latinskoame-
rickymi rodinami sa zistilo, Ze rodin-
karstvo je vyznamnou stc¢astou kultary.
Ciasto¢ne to moZno pripisat vi¢Siemu
rodinnému systému, ktory sa ¢asto vy-
skytuje v latinskoamerickych rodinach,
ako aj konzistentnému spoliehaniu sa

jeden na druhého pri réznych formach
podpory. Je to fenomén, ktory ma vplyv
aj na to, ako rodicia vychovavaju svoje
deti a moZno ho vidiet aj u latinskoame-
rickych rodin, ktoré uprednostnuju byt
primarnymi opatrovatelmi tym, ktori po-
trebuj vacsiu podporu (15). Hoci sa pre-
ukazalo, ze rodinkarstvo ma ochranné
ucinky, existuje aj vyskum, ktory ukazuje,
Ze rodinkarstvo moze viest k zvy$enému
tlaku na deti (15). NavySe, kvoli doleZitosti
rodiny, moZe existovat viac negativnych
dosledkov, ked €lenovia rodiny majt kon-
flikty a podpora rodiny uz neostéva (16).

Obmedzenia tykajtce sa ocho-
renia COVID-19 nadobudli v Kalifornii
ucinnost v marci 2020. Pocas tejto do-
by bol vydany prikaz na izolaciu, ¢o
viedlo k obmedzeniu pobytu obyvate-
lov vo svojich domoch (aZ na niekolko
vynimiek). Pociato¢né obmedzenia bo-
li zavedené s poziadavkou na socialnu
vzdialenost, a to aj pri zabezpecovani
nevyhnutnych potrieb, ako bolo jedlo,
lieky alebo sluzby zdravotnej starost-
livosti (17). Obmedzenia sa zacali rusit
v jani 2020, ¢o zahrnalo povolenie opéd-
tovného otvorenia niektorych vnitor-
nych podnikov (18). Napriek tomu boli
stars$i ludia a ludia s chronickymi alebo
autoimunitnymi chorobami nadalej po-
vazovani za rizikové skupiny, ¢o viedlo
k osobitnym usmerneniam v starost-
livosti o tychto jednotlivcov alebo pri
interakcii s nimi. Obmedzenia pocas toh-
to obdobia zahfnali nosenie masiek na
verejnych miestach, ako aj pokracujice
obmedzenia tykajiice sa 0s0b, ktoré boli
v kontakte s jednotlivcami infikovanymi
COVID-19 (19).

V auguste 2020 sa vyskytli dal-
Sie problémy s obmedzeniami zo strany
ministerstva zahranicia, najmé z dovo-
du nadchadzajtcej chripkovej sezony.
Zamerom bolo zabezpecit, aby ti naj-
zranitelnejsi boli v bezpeci. To zahfnalo
starS$ich Iudi a ludi s inymi zdravotnymi
problémami (20). Kalifornia zaviedla
plan na redukciu infekcie COVID-19,
ktory sa zameral na pripady na osobu
a percento tych, ktori maja pozitivny test
na COVID-19. To umoznilo kontinualne
sledovanie pripadov, ako aj uloZenych
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opatreni (obmedzenia a zatvorenie pod-
nikov), ked sa pocty prili§ zvysili (20). Vo
februari 2023 guvernér Kalifornie ofici-
alne ukoncil vynimoc¢ny stav v savislosti
s COVID-19 (21).

Tento vyskum sa zameriava na
mexicko-americki rodinu, ktora sa sta-
rala o 90-ro¢na Zenu s roznymi cho-
robami vratane demencie, imobility
stvisiacej so sériou mozgovych prihod,
chronickych infekcii mocovych ciest
a cukrovky. Pacientka predtym Zila sa-
ma, ale vo veku 88 rokov sa prestahovala
k dcére a rodine svojej dcéry z dovodu,
Ze uz nebola schopna sa sama postarat
o svoje zakladné potreby, vratane aktivit
kazdodenného Zivota. Predchadzajacu
starostlivost o pacientku zabezpecovali
jej deti a vnucata, ktoré, hoci s nou ne-
zili, ¢asto poskytovali in§trumentalnu
podporu (nakupovanie potravin, asis-
tenciu pri navsteve lekara, poskytovanie
lekarskych sluZieb atd.). Po prestahovani
k dcére ostatni stirodenci a vntc¢ata na-
dalej podporovali pacientku a primar-
neho opatrovatela, poskytovali podobné
sluzby a nav§tevovali ju.

Kvoli obmedzeniam stvisiacim
s COVID-19 externa rodina Zijica mimo
domova uz nemohla navstevovat pacient-
ku alebo poskytovat starostlivost alebo
ju poskytovat spésobom, akym to bolo
mozné predtym. Okrem toho sa stav pa-
cientky nadalej zhorSoval, ¢o sposobilo,
Ze lekar odporucil rodine zaregistrovat
sa v sluzbach hospicovej starostlivosti. Po
formalnom vyziadani pacientka zacala
dostavat doplnkova podporu prostred-
nictvom hospicovej starostlivosti. Poc¢as
tohto obdobia sa od rodiny v ramci do-
macnosti vyzadovalo, aby pacientke po-
skytovali v8etku starostlivost a zaroven
sa snazili vyrovnat sa s pandémiou a vy-
zvami, ktoré so sebou priniesla. U rodiny
mimo domu, ktora bola predtym zapo-
jena, sa objavili pocity frustracie a bez-
mocnosti kvoli tomu, Ze nemohli vidiet
pacientku vediac, zZe je v zaverecénej faze
svojho Zivota. Okrem toho, predchadza-
juca podpora, ktora bola poskytovana, uz
nebola k dispozicii z dé6vodu obmedzeni.
Rodina sa to pokutsala prekonat zavo-
lanim alebo odovzdanim potravin pre
pacientku a jej opatrovatelov v podobe

rodiny jej dcéry, ale vzhladom na stav
pacientky neboli telefonaty ani iné tech-
nické zasahy tispesné. Stav pacientky sa
pocas pandémie nadalej zhorSoval, Zila
vSak dlhsie, ako sa povodne ocakavalo.
V jej posledny den boli poZadované po-
sledné obrady, ktoré boli dblezité pre
pacientku aj rodinu. Kvoli pandémii to
v8ak nebolo mozné uskuto¢nit. Pacientka
zomrela v roku 2021 a zanechala svoju
rodinu s otazkami a vyzvami, ako sa so
stratou vyrovnat.

Na lepSie pochopenie zlozitosti
pripadu a individualnych sktisenosti jed-
notlivcov, ktori ¢elia tymto vyzvam, bola
zvolena interpreta¢na fenomenologicka
analyza. Fenomenologia sa zameriava na
Stadium skisenosti pomocou dvojitého
hermeneutického pristupu, v ktorom sa
vyskumnik pokt$a interpretovat prezi-
té skasenosti opytaného, ktory sa zase
snazi interpretovat a dat zmysel svojej
vlastnej preZivanej skisenosti (22). Ako
forma zberu dat boli zvolené epizodické,
polostruktirované rozhovory kvéli ich
zameraniu na individualne perspektivy
prostrednictvom narativneho rozprava-
nia, pricom zaroven zostavajl sustredené
na konkrétne Zivotné udalosti (23).

Pripad bol pévodne vybrany pros-
trednictvom Gc¢elového vyberu, s pozia-
davkou zahrfujacou ¢lena rodiny, ktory
zomrel poc¢as pandémie COVID-19 a kto-
ry predtym dostaval hospicovt starostli-
vost a rodina musela mat mexicko-ame-
rické korene. Pripad bol vybrany tstne
arodina stihlasila s i¢astou na vyskume.

Boli vybrani traja rodinni pris-
lusnici, vSetci ¢lenovia rodiny, ktori sa
predtym podielali na starostlivosti o pa-
cientku a ktori uZz po zavedeni pande-
mickych obmedzeni nemohli pacientku
vidiet. Rozhovor poskytli: 1 muz (syn pa-
cientky, 62 r.), 1 Zena (nevesta pacientky,
61r) a1zena (vnucka pacientky, 42 r.).
Kazdy rozhovor sa uskutocnil online
(videokonferenciou), pretoze vyskumnik
sa nachadzal v Eurdépe a rodina v USA.
Rozhovory trvali v priemere 60 mintt.
Rozhovory boli potom prepisané do na-
rodného jazyka ¢lenov rodiny (anglictina)
anasledne analyzované pomocou met6d
interpretacnej fenomenologickej ana-
lyzy. To zahffialo viacstupriovy proces

kodovania zaloZeny na Gdajoch, ktoré sa
spociatku zameriavali na kazdy jednot-
livy ,pripad“ alebo rozhovor a potom sa
nakoniec analyzovali na tirovni skupino-
vej kategorizacie (22).

Bolo identifikovanych sedem hlav-
nych osobnych zazitkovych tém, priCom
v tomto pripade bolo identifikovanych 18
podtém. Dve z hlavnych osobnych tém
zameranych na rodinu zahrmali koncept
potreby prejavovat skutky lasky, ako aj
dolezitost toho, aby rodina prevzala tlo-
hu opatrovatela. Respondentka opisa-
la dolezitost toho, aby rodina prejavila
svoju lasku cez oddanost vo forme ¢inov:
»Rodina je, myslim si, viac nez len slovo.
Je to skor tak, Ze si vytvorite urcité puto
s urcitymi clenmi rodiny, ktori vydajii se-
ba, aby pomohli svojim blizkym.“ (P 1, s. 2)
Myslienka, Ze rodina potrebuje ukazat, ze
je pritomné prostrednictvom vzijomnej
podpory hmatatelnymi ¢inmi, bola té-
mou celého rozhovoru a sti¢astou systé-
mu presvedceni tejto respondentky. Pre
nlu bola predstava umierajiceho milova-
ného Cloveka, ktory nie je doma s rodinou
a ze mu rodina neposkytuje starostlivost,
nemyslitelna. ,A oni chceli, moja svokra
ju cheela dat do domova a boli pripravent
ist do domova. A ja som povedala, len cez
moju mrtvolu pojde do domova.“ (P 1, s. 5)
Skiaisenost nemoznosti byt pritomna bo-
la vnimana ako stale viac narocnejsia
v dosledku silného systému presvedcée-
ni stvisiaceho s Glohou, ktor by mala
rodina zohravat pri vzajomnej podpore.
Skasenosti odhalené prostrednictvom
rozhovoru naznacovali odpor a nedo-
veru v stvislosti so sluzbami hospicovej
starostlivosti. Zda sa, Ze ¢ast odporu
voci prijimaniu hospicovej starostlivosti
suvisela so sksenostami respondentky
s hospicovou starostlivostou, ktora ne-
bola vzdy povazZovana za uzito¢nu ale-
bo dostupnt pre vSetkych. Okrem toho
bol hlaseny aj nedostatok empatie, ¢o
respondentka vnimala ako sklamanie.
»Neviem, mozno trochu empatie, ked vo-
lajti, Ze blizki zomreli. Ano. Je to nieco ako
obchod. (P 1, s. 8) Starostlivost posky-
tovana hospicom bola tieZ vnimana ako
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striktne spojena s lekarskou starostlivos-
tou, ktora bola v porovnani s ostatnymi
potrebami pacientky zanedbatelna. ,To
bolo ono. Prisli a skontrolovali, ¢i su lieky
v poriadku a hotovo. (P 1, s. 11)

Diskusia o rodine bola pre tato
respondentku silne spojena s kultirou
auznanim krasy, ktora pochadza z kultt-
ry, ktora kladie doéraz na rodinu. Hrdost
na kulttru bola hlavnou témou tejto res-
pondentky a tieZ bola spomenut4 liec¢iva
sila, ktor( kulttra moéze jednotlivcom
poskytnut. Verim, Ze pouzivanie nasej
kultiry pomohlo starej mame uzdra-
vit sa. Akoby jej to pomahalo trochu sa
uzdravit, ked bola naZive. Ano. PretoZe
ju to privadzalo spdt do dni, ked tan-
covala so svojimi stirodencami na ma-
riachi a podobne, a naozaj citim, Ze nasa
mexicka kultiira-spdajanie- pomaha liecit
sa.“ (P 1, s.4) Schopnost vyuzit kultiru na
prinesenie pohodlia a zlepSenie blaho-
bytu jednotlivcov je mocna intervencia,
ktora si zaslazi dalsie skamanie. Toto je
dalej zdoraznené v sktisenostiach tej-
to respondentky o doleZitosti toho, Ze
umierajici milovany je centralne dolezity
a ma pravo zomriet dostojne. Toto bolo
zdodrazilované jednak pri zabezpecovani
toho, aby bol ¢as straveny s umierajucim
¢lovekom vycleneny na poskytnutie tte-
chy a podpory, ale aj pri zvaZovani indi-
vidualnych Zelani a ttizob, vratane prava
zomriet obklopeny milovanymi ludmi.
To neznameng, Ze by respondentka ne-
rozpoznala vyzvy, ktoré vyplyvaji z toho
nechat si milovaného blizkeho doma.
Tematizovala sa aj podpora potrebna
pre opatrovatela a ddlezitost jej posky-
tovania ostatnymi ¢lenmi rodiny, ¢o sa
viaze na predchadzajice témy potreby
vzajomnej podpory rodiny v tazkych ¢a-
soch. Oc¢akavania rodinnych prislusnikov
a sklamanie z toho, Ze nesplnili tto oca-
kavanu ulohu nadvazujt na predchadza-
juce témy dolezitosti podpory rodiny,
ako aj na Specificky vyznam, ktory ¢asto
zohrava v hispanskej skiisenosti.

Pandémia COVID-19 a jej negativ-
ne U¢inky boli hlavnou témou rozhovoru.
Hnev, ktory zostal a frustracia zo strate-
ného ¢asu boli evidentné: ,, Stale si mys-
lim, aj ked nie som veriaca, verim, Ze ona
sa odvracala od Boha, pretoze sme v do-
sledku COVID stratili tolko ¢asu s nou.*
(P 1, s. 8) Tato frustracia a hnev vyustili

Tabul'ka 1. Osobné zazitkové témy, Pripad 1

Skutky lasky demonstrujice rodinu a jej délezZitost

« Rodina a rodinné vztahy ponukaju miesto bezpecia a spolo¢nosti, ¢o je ako prejavovat ldsku.

« Vztah so zosnulym je ldska prejavend ¢inom.

Mexicka kultira ako zdroj krasy a sily

« Kulttra prinasa silu bojovat proti chorobam.

- Tradicia rodiny je st¢astou kultury, ktord je krdsna.

* Uznanie krasy, ktord mexicka kultura pontka.

DéleZitost toho, aby rodina prevzala dlohu opatrovatela, aj napriek vyzvam

« Sklamanie z rodiny a z toho, ako sa staraju.

« Vyznam rodiny pri participacii na starostlivosti o umierajuceho jedinca.

Opatrovatelia ako ti, ktori potrebuji podporu a ocenia, ked' sa tato podpora poskytuje

« Starostlivost a podpora veduce k stmeleniu.

« Opatrovanie ako naro¢na skdsenost, ktord ohrozuje osobnu pohodu.

Umierajiici jednotlivec ako centralne délezZity s pravom na dostojnost

» Zachovanie déstojnosti pre umierajlcich.

« Cas ako faktor, ktory robi zomierajticeho jedinca najdélezitejsim.

Neadekvatnost profesionélnej starostlivosti na konci Zivota

« Aktudlna podpora poskytovana hospicovymi sluzbami.
- Nedostatok empatie v sluzbach pre tych, ktori stratili milovant osobu.
« Nespravodlivosti v systéme, ktoré nepripustaju dostojnost pre rodiny a blizkych.

COVID je hrozny, obral nas o ¢as a sposobil utrpenie, ¢o stale pretrvava

« Odpoved na hnev, zranenie a [dtost v stvislosti s COVID-19.
» Smutok je komplikovany a trvajici, co COVID komplikuje.
+ Uvedomenie si, Ze milovany ¢lovek umiera a ni¢ to nemoze zmenit.

+ COVID umierajuicim odopiera vztahy/spojenia.

do pocitov komplikovaného smutku,
s ktorymi tato respondentka stale zapa-
sila a eSte ich nevyrieSila: ,Je to preto, ze
som ju mohla vidiet aj po zruSeni obme-
dzeni. Bolo to iné. Zeldm si, aby som jed-
ného diia mohla plakat za babku tak, ako
si zasluzi* (P 1, s. 9) Cast smutku, ktory
zostaval, pochadzal aj z uvedomenia, Ze
stara matka nebola schopna pochopit,
¢o sa deje, alebo preco ju milovani uz
nenavstevuyja. Tato frustracia a nespra-
vodlivé zaobchadzanie boli bolestivou
sktsenostou pre vSetkych zicastnenych
a nakoniec viedli k pokracujicim poci-
tom odlicenia a neddvery, vratane ne-
schopnosti smtit a prijat, Ze milovana
osoba je vlastne prec.

V ramci tohto pripadu bolo identi-
fikovanych 5 hlavnych osobnych zazitko-
vych tém a 11 podtém. Jednou z hlavnych
osobnych zazitkovych tém bola aj dole-
zZitost rodiny a hmatatelného bytia jeden
pre druhého prostrednictvom inStru-
mentalnej podpory. Ked rodina nesplnila
toto oCakavanie, prejavilo sa sklamanie
a frustracia a sktisenostou tohto res-
pondenta bola skiisenost nedostato¢nej

podpory: ,Pretoze by sa zdalo, Ze rodina je
ta dolezita, ale ja to tak nevidim v tomto
pripade. Vidim, Ze je to sebeckejSie ako
okolvek iné * (P 2, s. 2) Cast frustracie
za tymto nedostatkom cinnosti a zapo-
jenia sa moze byt spojena aj s celkovou
dolezitostou, ktora tento respondent
pripisoval rodine, pricom vyjadroval, Ze
rodina je najdolezitejSou vecou na zemi.
Tento respondent nepocitoval nedo-
statok odhodlania s empatiou, nakol'ko
prioritou boli kolektivistické zmyslanie
a zameranie sa v prvom rade na rodinu.
Kulttira u tohto respondenta nezohra-
vala ziadnu rolu v prezivani rodiny, as-
pon ked sa o tom spociatku hovorilo. Pri
dalSom zamysleni sa kultGira a spojenie
s kultGirou povaZoval za relevantné kvoli
potrebe odovzdavat ju dalej a uchovat
veci v rodine. Cast odmietania kultary
moze byt pripisana vnimaniu tradi¢nych
mexickych hodnét ako ,,byt macho, pit...
behat za Zenami a vsetko ostatné. Ale ja
to nevidim“. (P 2, s. 4) Treba poznamenat,
Ze tieto aspekty kulttry boli postavené
vedla seba s nabozenskymi aspektmi kul-
tlry, pretoze nabozenstvo ako silny zdroj
sa tiez tematizovalo. NaboZenstvo bolo
povazované za dolezity zdroj pre umiera-
jacu milovant osobu, ktory, Zial, nebolo
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Tabul'ka 2. Osobné z&zitkové témy, Pripad 2

Kultirna hodnota je spojena s rodinou a tradiciami

« Udrziavanie tradicii v rodine je dolezitym aspektom kultdry.

« Kultdra sama o sebe nie je dolezita.

« Nabozenstvo ako zdroj a dolezita sicast Zivota a smrti.

Vyrovnat sa so stratou prostrednictvom prijatia je nevyhnutné, ale nie lahké

« Bolest z toho, Ze nemdZem robit veci inak a musim s tym Zit.
« Zameranie sa na to najlepsie pre milovaného Cloveka, napriek vyzvam.

« Zazit smrt néhlejsiu, ako sa ocakdvalo.

Hlavna vec je rodina a byt tu jeden pre druhého

« Podpora rodiny je dolezitad a znamend to urobit si ¢as ist a byt tam.

* Rodina ako najdodlezitejSia vec na svete.
« Rodina je sklamanim, pretoZe neinvestovali ¢as.

Hospic ako jeden maly aspekt starostlivosti, ku ktorému je niekedy tazké sa dostat

« Sluzby hospicu st uzitocné, ale nie tak dolezité, ako mat tam rodinu.
« Vyzvy suvisiace so ziskanim primeranej starostlivosti o tych, ktori umieraju.

COVID ako prekazka

mozné vyuZit v jej poslednych droch.
Pociatocné odmietnutie mexickej kultiry
bolo negované neskorsimi vyhlaseniami
o doleZitosti tradicii, nidboZenstva a ro-
diny, ktoré st Gstredné v Zivote tohto
respondenta, ako aj pri zabezpecova-
ni pritomnosti tychto hodnét v rodine.
Rodina, naboZenstvo a tradicia st stcas-
tou mexickej kulttry a preto zohravali
dodlezitt alohu v Zivote a skisenostiach
tohto respondenta.

Prejavila sa aj frustracia z pan-
démie COVID-19. Reakcie na pandémiu,
vratane lockdownu, tento respondent
vnimal ako zbyto¢né. Nebyt schopny pri-
tomnosti pri umierajacom bolo témou
rozhovoru, ale napriek tomuto nesthlasu
a frustracii si tento respondent vyberal
urobit to, ¢o bolo najlepsie, aby udrzal
milovant osobu v bezpedi: ,tazkou castou
bol fakt, viete, musel som byt uvedome-
ny, pretoze mi nikto nebranil v tom, aby
som ju jednoducho navstivil...“ (P 2, s. 8)
Samotna smrt bola vnimana ako na-
hlejsia, nez sa ocakavalo, a respondent
vyjadril sklamanie z toho, ako vSetko na-
predovalo. ,,Je to nieco ako, ty si to mozes
v svojej hlave prechddzat znova, znova
a znova a nebude na tom zalezat. Vies, je
koniec. TakzZe to bolo, ano, takzZe to celé
bolo hrozné.* (P 2, s. 8) Napriek smutku,
ktory je evidentny v tomto vyhlaseni,
pristup tohto respondenta smeroval
k akceptacii, aby sa vyrovnal so stratou:
»Ale viete, je to nieco, ¢o sa jednoducho
musite naucit akceptovat, pretoze sa mo-
Zete zblaznit premyslanim o tom, ¢o ste
mali a nemali robit.* (P 2, s. 7) Samotna
sktisenost s hospicovou starostlivostou

bola diskutovana ako doplnkova, ale
nie ta najddlezitejsia Cast starostlivosti.
»Dolezita je kombindcia. Myslim si, Ze
rodina must byt na prvom mieste, pre-
toze nikto sa o rodinu nepostara tak ako
rodina. Ale ¢lenovia rodiny, o ktorych je
postarané, budu najdolezitejSou sucas-
tou tejto hospicovej situdcie.” (P 2, s. 10)
Starostlivost poskytovana profesio-
nalnym personalom bola povazovana
za uzito¢nu, ale obmedzenu. Pre tohto
respondenta neexistovala nahrada za
rodinu a nezapojit rodinu do starostli-
vosti na konci Zivota by bolo pre neho
nemyslitelné. Nakoniec, je tu aj diskusia
o vyzvach, ktorym ludia Celia pri priji-
mani hospicovej starostlivosti. Toto vni-
manie hospicovej starostlivosti naro¢né
na prijimanie moze byt dévodom, preco
jednotlivci, najmé ti v mexicko-americkej
komunite, nepoZaduji podporu.

V ramci tohto pripadu bolo iden-
tifikovanych 5 hlavnych osobnych za-
zitkovych tém a 8 podtém. Rodina hrala
hlavnt rolu v osobnej skisenosti, hlavne
rola rodiny v mexickej kulttre. Pre ta-
to respondentku bola predstava rodiny
ta, ktora sa odovzdavala po generacie:
“Nana nas vychovala s rodinnym putom,
ktoré do nas vlozila. Hovorila, Ze ludia
budu prichdadzat a odchddzat, ale rodina
bude navzdy. Ci uz s nimi vychadzate
alebo nie, vasa rodina je vasa rodina,
st vasa krv a to len tak nemdzete vziat
prec”. (P 3, s. 3) Okrem toho, Ze rodina
bola Gstrednym pilierom kulttry, velka

ulohu u tejto respondentky hralo aj na-
boZenstvo, ktoré bolo spojené s rodinou
aj s tym, Ze je Mexicanka. Vyjadrovala
hrdost na zZivost tejto kultGry a na hod-
noty, ktoré sa kultare pripisuji a mozno
ich povazovat za zdroj sily. Ako dolezité
sa zdéraznovalo, Ze naboZenstvo tizko
savisi s mexickou kultrou a rodinnymi
tradiciami. Sktisenost neschopnosti ak-
tivne praktizovat tieto hodnoty v kritic-
kom obdobi, pri smrti milovanej osoby,
bola vnimana ako des$truktivna a kruta.

Skasenost s pohladom na niekoho
umierajiceho bola vnimana ako najtazsia
v stvislosti so zomieranim v osamelos-
ti. Pre tato respondentku bolo dolezité
prejavenie stcitu prostrednictvom pri-
tomnosti pre tych, ktori Celia situaciam
na konci Zivota. ,Nikto nechce zomriet
sam, ani mat pocit, Ze na nom nezdle-
zalo.“ (P 3, s. 13) Tento systém presved-
¢eni viedol k ur¢itej frustracii stivisiacej
so starostlivostou na konci zivota po-
skytovanej milovanej osobe, ktora bola
povazovana za implementovant prili$
neskoro. Hospicova starostlivost, ktora
sa nakoniec poskytla, bola tiezZ vhimana
ako napomocna pri zmierfiovani bolesti,
ale aj vnimana s nedé6verou: ,A to je to, o
nam chyba. V dnesnej dobe je to vsetko
o pocte a o tom, kolko pacientov mame*
(P 3, s.11). Vnimany kapitalisticky pristup
k hospicovej starostlivosti sa objavuje
aj v tomto tvrdeni a moze vysvetlovat,
preco formalna hospicova starostlivost
nehrala v sktsenostiach tejto respon-
dentky rozhodujicu tGlohu. Hospicova
starostlivost bola na jednej strane uzna-
vani ako nieco, ¢o by pomohlo skér, no
zaroven nepostacujlce, aj ked to bolo
poskytnuté.

Podobne ako v inych pripadoch,
dalSou hlavnou témou, ktor4 sa objavila,
bola katastrofa sposobena pandémiou
a obmedzeniami, ktoré s nou suviseli.
Tato respondentka sa zamerala na stra-
ty na Zivotoch, ktoré zasiahli komunitu
starSich Iudi, ako aj na pociato¢nt ne-
doveru, Ze pandémia bude taka vazna.
Nasledky pandémie a obmedzeni boli
povazované za pretrvavajlice a neusta-
le naro¢né ako pre jednotlivcov ako aj
spolo¢nost ako celok: ,Nemyslim si, Ze
sa niekedy opravime, tento svet jedno-
ducho nebude opraveny. Na ludi pdso-
bil skutocne hlboky dusevny a duchovny
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vplyv. A neuzdravili sme sa. A neviem,
¢i sa niekedy uzdravime.* (P 3, s. 11)
Hoci respondentka tu hovorila o inych,
z vyhlasenia je jasné, Ze aj ona bola
zasiahnuta pandémiou a v désledku toho
nadalej bojuje s komplikovanym smut-
kom. Dalsim fokusom bol boj so stratou
a zmyslom straty, ktoré boli znisobené
okolnostami pandémie. Témy bezmoc-
nosti a smutku, ked sme boli svedkami
toho, ako niekto upada a umiera, boli
sucastou identifikovanych osobnych tém.
»Bola polovi¢nou osobou, akou zvykla byt,
a bolo tazké vidiet tuto Zivi, tak Zivil 0so-
bu, ktord sa nenechala nié¢im zastavit, Ze
uZ nebola touto osobou. A viem, Ze ju to
bolelo a trdpilo. A myslim, Ze to bolo asi
najtazsie, najbolestivejsie bolo vidiet, ze
bola smutnd.“ (P 3, s. 10) Tato sktasenost
by bola pritomné bez ohladu na pan-
démiu, ale obmedzenia zohrali ulohu
aj v pretrvavajicom smutku, ktory tato
osoba vyjadrovala: ,UZ viac nemdam ten
cas, je prec. Myslim si, Ze najtazsie je, ked'
stratite Cas, ktory by ste si priali mat a uz
ho nemozete napravit, nemozete ho ziskat
spat.” (P 3, s. 10)

Po konecnej analyze bolo identi-
fikovanych 5 hlavnych tém a 14 podtém.
Tieto témy boli najdené vo vSetkych jed-
notlivych pripadoch a identifikované ako
vyznamné skusenosti, potencialne apli-
kovatelné pre inych jednotlivcov s podob-
nymi skisenostami. Rodinné hodnoty st
Ustredné a znamenajt vzajomnt podporu.
Jednou z hlavnych tém, ktora bola nadalej
zrejma vo vSetkych osobnych zazitkoch,
bola ddlezitost rodiny ako tstredne;j for-
my podpory. Ocakavalo sa, Ze tato pod-
pora bude zahffiat hmatatelnt podporu,
ako aj emocionalnu podporu. Navyse to
zahfna rodinu, ktora kona ako opatrovatel
v Case choroby alebo smrti a iné osoby
mimo opatrovatela poskytujace rodin-
n podporu jednotlivcovi, ktory prebera
ulohu opatrovatela. KedZe sa oCakava, Ze
rodina by sa mala navzajom podporovat,
rola opatrovatela, ktor prevezme rodi-
na, sa nepovazuje za volbu, ale za jedina
moznost pre rodiny Celiace situdciam,
ked milovana osoba potrebuje starostli-
vost. To je spatne spojené s dorazom na
rodinné a kolektivistické potreby, ktoré
su doblezitejSie ako individualne potreby.

Tabulka 3. Osobné zaZitkové témy, Pripad 3

Viera v dostojnost, ktorii by mal mat kazdy, ked umiera

« Skazdym by sa malo na konci Zivota zaobchddzat s ldskou a reSpektom.
« Opatrovanie nebolo vykonané vzdy najlep$im spasobom, ¢o bolo tazké pochopit.

Vyzvy siivisiace s hospicovou starostlivostou

Rodina je si¢astou mexickej kultiry a je najdélezZitejSia

* Rodina je nesmierne déleZit4 a navzdy.
« Rodina znamen4 starat sa jeden o druhého.
* Mexicka kultura ako zdroj hrdosti.

COVID ako destruktor

Smiitok, ktory obklopuje stratu

» Smutok suvisiaci s poklesom niecieho zdravia a stratou seba samého.

« Lutovat strateny ¢as s ostatnymi.

Ked sa oc¢akava, Ze rodina sa mu-
si vzajomne podporovat (a to znamena
byt skutoéne pritomny), je logické vidiet
frustraciu, ked sa tieto oc¢akavania ne-
naplnia. Prekvapivo hlavnou témou bolo
zvladanie sklamania stavisiaceho s ro-
dinou, vo vztahu k tym ¢lenom, ktori
nemusia zdielat rovnaké hodnoty. Toto
zahfnialo ¢as straveny s milovanou oso-
bou, ¢as straveny jeden s druhym, ale
aj frustraciu savisiacu so starostlivos-
tou venovanou umierajicej pacientke.
Vsetci zapojeni do rozhovorov prevzali
aktivnejsie tlohy v ramci rodiny, ¢o
moze vysvetlovat, preco vSetci vyjadrili
sklamanie. Bolo by ddleZité viac presk-
mat konflikty s tymi, ktori maja rézne
dovody na to, aby neprevzali aktivnejSie
podporné tlohy, pretoze tieto konflikty
boli predtym uvadzané ako obzvlast na-
rocné pre tych, ktori maji vysoku troven
rodinkarstva (16).

Hoci v rozhovoroch existovali
rozne stupne ddleZitosti pripisovanej
mexickej kultare, téma mexickej kultt-
ry posobiacej ako zdroj bola pritomna vo
vSetkych osobnych zazitkovych témach.
Sila, ktorta kulttira sprostredkava, bo-
la vnimana ako lie¢iva a tiez ako zdroj
hrdosti. Délezitost odovzdavania kul-
tary a zabezpecenia zachovania zvykov
ukazuje, ako st kulttra a rodina vza-
jomne prepojené, a prispelo ku vSetkym
skuisenostiam pozitivhym sposobom.
Zdroje zahfali aj ndbozenstvo, a to ako
pre rodinnych prislu$nikov, tak aj pre
umierajicu pacientku. Nezahrnutie na-

bozenskych praktik alebo kulttrnych
uvazeni u tych, ktori na ne klad velky
vyznam, malo negativny vplyv na blaho
zainteresovanej rodiny a malo by sa na
to nazerat kriticky.

DalSou témou, ktora sa objavila vo
vSetkych rozhovoroch, bola myslienka,
Ze profesionalna hospicova starostlivost
je doplnkovou podporou, ale nie najdole-
zitejSou vecou pre umierajuaceho jedin-
ca. Hospicova starostlivost poskytovana
odbornikmi bola povazovana za ddlezitt
pre poskytovanie potrebnej zdravotnej
starostlivosti, ale nie nadhradou alebo
platnou formou nahrady starostlivosti,
ktort poskytuje rodina. Ddlezitost llohy
rodiny ako hlavného opatrovatela a ne-
schopnost hospicu prevziat ttto tlohu
bola jasna. Vo vSetkych pripadoch bol
tieZ registrovany skepticizmus suvisiaci
s viazanostou déstojnosti k umieraniu,
pretoze hospicova starostlivost bola
vnimana ako neosobna. Bertic do Gvahy
dolezitost rodiny pri zapajani sa do sta-
rostlivosti, izka spolupraca s liecebnym
timom by bola nevyhnutna na poskyto-
vanie holistickej starostlivosti.

COVID-19 a jeho nasledky boli ka-
talyzatorom zufalstva a komplikovaného
smutku, ktory existoval vo v§etkych indi-
vidualnych sktisenostiach. Hoci sa rézni
jednotlivci vyrovnavali réznymi spo-
sobmi, strateny cas a frustraciu vSetci
opisovali ako bolestivé a komplikované.
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Tabul'ka 4. Skupinové zazZitkové témy

Rodinné hodnoty s tstredné a znamenaju vzajomni podporu

Rodina je najddlezitejSia
,Ano, rodina je pre mia véetko." P. 413

Vzdjomna podpora je déleZita a znamend urobit si ¢as ist a byt tam
,PoZiadali ma, aby som Siel na turné s kapelou na druhy vylet do Eurépy. A povedal som nie, pretoze som
to sltbil babke. A som rad, Ze som to urobil, pretoZe ti chlapci su stéle naZive a viete, babicka uz nie. Tak

som ten ¢as stravil s fiou.” P. 3 1:1

Rodina znamena starostlivost, aj ked' je to naroéné

,Zvykol som chodit kazdu sobotu, nedelu, niekedy v piatok vecer. A po¢as toho vikendu som bol

opatrovatelom."P. 6 I:3

Opatrovatelia ako ti v rodine, na ktorych by sa nemalo zabiidat

,A potom, na druhej strane toho, kto sa o nich stard, viete, poméct v akomkolvek rozsahu, v akom
potrebuju. Mozno je to varenie, viete, mozno im to déva ¢as sledovat jednotlivca a nechat ich robit nieco,
¢o ich bavi, zostat navzdjom v spojeni. Ano, to je zékladnd vec, ktora by sa mala stat.” P. 10 1:2

Mexicka kultira ako zdroj, ktory je ddlezity

Rodina je sti¢astou mexickej kultiry a je krasna

,Cokolvek sa stane v rodinnych vztahoch, ktoré sd sikromné, alebo okolvek, mali by ste to dat bokom
a starat sa o svojho matriarchu, ktorym je babicka. A zhromaZdit sa pre fiu na jej oslavu akymkolvek
sposobom mézeme v mexickej kulture, pretoze to je to, ¢o robime.” P. 2:1:1

Hrdost v mexickej kultiire

,Je to skoro taky pocit, e sa rada predvadzam, ze som Mexiganka. Ano. Je to dobry pocit vyjadrit to. Som

hnedd a som hrdd." P. 511
Mexicka kultira dodava silu

,Verim, Ze pouZivanie na$ej kultiry pomohlo starej mame uzdravit sa. Akoby jej to poméhalo trochu sa
uzdravit, ked bola naZive. Ano. PretoZe ju to privddzalo spat do dni, ked tancovala so svojimi sirodencami
na mariachi a podobne, a naozaj citim, Ze nasa mexicka kulttra-spéjanie- pomaha liecit sa." P. 4: |1

Sklamania siivisiace s rodinou a starostlivostou

Opatrovanie nebolo vidy vykonavané najlepsim spdsobom, ¢o bolo tazké pochopit

Rodina je sklamanim, pretoZe neinvestuje ¢as

,PretoZe sa zda, Ze rodina je taka délezitd, ale ja to tak nevidim. Vidim, Ze je to sebeckejSie nez ¢okolvek

iné."P.2:1:2

Profesionalna hospicova starostlivost ako napomocni, ale nie najdéleZitejSia

SluZby hospicu si uZitoéné, ale nie tak doleZité, ako mat tam rodinu
,Dolezitd je kombindcia. Myslim si, Ze rodina musi byt na prvom mieste, pretoze nikto sa o rodinu
nepostard tak ako rodina. Ale ¢lenovia rodiny, o ktorych je postarané, su najdéleZitej$ou stcastou tejto

situdcie v hospici.” P. 10: 1:2

Neadekvatnost profesionélnej starostlivosti na konci Zivota
LA myslim, Ze to je to, Co ndm chyba. V dnesnej dobe je to vSetko o pocte a o tom, kolko mame pacientov.”

P.11:1:3

Zufalstvo sposobené pandémiou COVID-19 pri strate milovanej osoby

Reakcia na hnev, zranenie a l'itost v siivislosti s COVID
,Stale si myslim, aj ked nie som veriaca, verim, ze ona sa odvracala od Boha, pretoze sme v dosledku

COVID stratili tolko ¢asu s fou.” P. 8: 111

Smitok je komplikovany a pretrvavaijiici, ¢o COVID eSte viac skomplikoval
,Je to pretoze, Ze som ju (priatelku) musela vidiet aj po zruseni obmedzeni. A tak to bolo iné... Tak to bolo
len ako, ja neviem, priala by som si plakat pre starkd jedného dria, ako skutocne velmi. Ako plag, ktory si

zasluzi" P. 9: 1:1
Covid ako destruktor

,Nemyslim si, Ze sa niekedy opravime, tento svet jednoducho nebude opraveny. Na fudi pdsobil skutocne
hiboky dusevny a duchovny vplyv. A neuzdravili sme sa. A neviem, ¢i sa niekedy uzdravime." P. 11: I:3

Vyzvy k tomuto sa vztahujuce zahfnaji
komplikovany smutok a strach, Ze sa to
nikdy nevyriesi. Obmedzenia vyplyvajace
z pandémie eSte viac stazili smutni a na-
ro¢n situaciu a kazdy jednotlivec musel
najst sposoby, ako ju spracovat.

Skupinové zazitkové témy a mno-
hé z osobnych zazitkovych tém odrazaj
predchadzajace poznatky z literatary,
najma tie, ktoré sa tykaja postojov me-

xicko-americkych rodin voc¢i hospicom.
Napriek tomu, Ze hospicova starostlivost
bola hlavnhym zameranim tohto vyskumu,
nebola tematizovana tak casto ako iné
vyzvy a samotna lekarska podpora bola
vnimana ako doplnkova a nezohravajica
ustredna Glohu v starostlivosti na konci
Zivota. NavySe sa na hospicov starost-
livost pozeralo skepticky a nedévercivo.
Toto zistenie je tieZ podobné predcha-
dzajacim zisteniam a zdoéraziiuje dole-
zZitost pochopenia vyziev pre hispanske

rodiny a dolezitost zvazenia kultrnych
faktorov, najmé pre mexicko-americké
rodiny, ktoré sa zapajaja do profesional-
nych timov hospicovej starostlivosti (24).

V pripade tejto pacientky nebolo
mozné sprostredkovat kultirne aspek-
ty ako nabozZenstvo a aktivnu rodinni
podporu z dévodu pandemickych ob-
medzeni. Vzhladom na ddlezitost tohto
pre rodinnych prislu$nikov a casto aj
pre mexicko-americké rodiny vo vSe-
obecnosti, neschopnost poskytnut tito
starostlivost poCas umierania mala za
nasledok znizenie kvality Zivota pacienta,
ako aj zufalstvo a pretrvavajici kompli-
kovany smutok pre rodinnych prislu$ni-
kov. Neschopnost konat a neschopnost
podielat sa na kulttrnych praktikach na
konci zZivota bola vnimana ako znicujica
a uzavretie nebolo mozné. Zbavenie ro-
din tychto ritudlov moze mat znicujace
nasledky, ktoré st evidentné v sktisenos-
tiach zdielanych ¢lenmi rodiny. Zistilo
sa, Ze dolezitost zahrnutia duchovnych
a kultarnych praktik do starostlivosti
o chorych alebo umierajtcich je zasadné
pri poskytovani starostlivosti na konci
Zivota (25). Zamerom hospicovej sta-
rostlivosti je poskytovat celostnt sta-
rostlivost, ktora zohladiuje individualne
preferencie a potreby, ktoré nezahfnaju
len medicinske potreby (25, 26). TieZ sa
zistilo, Ze tieto potreby s ¢asto zane-
dbavané, dokonca aj bez prekazok spo-
sobenych pandémiou (26). Dodato¢né
pandemické obmedzenia, ktoré pone-
chali maly priestor pre individualizovana
liecbu odhalili, Ze Casti starostlivosti,
ktoré boli postradatelné, boli socialne,
duchovné a kultarne faktory. To vzbu-
dzuje otazku, ¢i sa hospicova starost-
livost skuto¢ne vzdialila medicinskemu
modelu k inkluzivnejSiemu biopsycho-
socialnemu duchovnému/kultarnemu
modelu, ked psychologické, socialne,
duchovné a kultirne aspekty mozno tak
lahko odstranit a zavrhntt.

Toto zufalstvo a frustracia savi-
siace s pandemickymi obmedzeniami
vyustili do komplikovaného smutku,
ktory bol zaznamenany v kazdom pri-
pade. Pre ¢lenov rodiny je to nadalej
naro¢ny proces a je pravdepodobné, Ze
bude pritomny aj u inych, bez ohladu na
kultGrne pozadie (27). Podpora a pomoc
rodinnym prislu§nikom pri spracovavani
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tohto smutku by malo byt nieco, v ¢om
odbornici ponutkaji podporu. Hoci ni¢
nemoze vratit ¢as strateny s milovanou
osobou, moze to aspoil pomdct blizkym
preniest sa cez ich smatok. Podobne aj
pri oslovovani komplikovaného smutku
by tieZ bolo dolezité zvazit zaclenenie
kultarnych aj duchovnych aspektov.

Koncept rodinkarstva v ramci
tychto mexicko-americkych skiisenos-
ti tieZ odraza predchadzajtice zistenia
z literatry. Déraz na uprednostriovanie
potrieb rodiny nad individualnymi po-
trebami a ocakavanie pritomnosti ro-
diny bolo témou vSetkych rozhovorov.
Tieto ocakavania viedli aj k sklamaniu
a potencialnym konfliktom s rodinou,
ked ostatni tieto ocakavania nesplnili.
To tieZ podporuje zistenia stvisiace s ro-
dinkarstvom, Ze potencialne konflikty
v désledku protichodnych predstav o ro-
dinkarstve mézu viest k dal§im vyzvam
pre ¢lenov rodiny (16). Napriek tomu, Ze
vSetci opytani jednotlivei diskutovali
o hodnotach oddanosti v rodine a po-
ntkali bezpodmienec¢na podporu, je do-
lezité si v8§imnut rozdiel v skisenostiach
s tymi, ktori nepontkli podporu, napriek
tomu, ze pochadzaji z rovnakej rodi-
ny a st stcastou rovnakého kultirneho
prostredia. Hoci teda pre niektorych
mexickych Americanov moze rodinkar-
stvo sprevadzat hospicovt starostlivost,
pre inych mozu existovat prekazky za-
pojenia sa do starostlivosti. Pre ¢lenov
lieCebného timu by bolo dolezité zvazit
aj potencialne rodinné konflikty, ktoré
vznikaji v désledku nenaplnenych oca-
kavani. Hoci to nie je primarnym cielom
hospicovej starostlivosti, takéto konflikty
by mohli mat negativny vplyv na sta-
rostlivost poskytovant pacientovi, najma
ak je opatrovatelom rodinny prislusnik
a konflikty sa vyskytuja okolo pacienta.
V stvislosti s tymito tvrdeniami ini autori
uvadzaju, Ze na to, aby sa maximalizoval
pozitivny lekarsky vysledok, poskyto-
vatelia zdravotnej starostlivosti si musia
byt vedomi socialneho prostredia svojich
pacientov, ako aj skutoc¢nosti, ¢i toto pro-
stredie predstavuje pre pacienta zdroje
stresu alebo poskytuje pacientom dosta-
to¢nt podporu (27).

Napriek tymto vyzvam moze pod-
pora rodiny poskytnut silu a zmiernit
utrpenie medzi ¢lenmi rodiny, ako sa

hovorilo v tomto pripade. Oznacenie
rodiny ako ddlezitej stcasti hospicovej
sktsenosti dokazuje nevyhnutnost zva-
zovania socialnych faktorov. Timy hos-
picovej starostlivosti by tiez mali chapat,
Ze rodina bude s najvac¢Sou pravdepo-
dobnostou presahovat ludi Zijacich za
stenami domu, v ktorom pacient byva.
Zahrnutie rodiny, ktora sa chce zapojit,
by malo byt sucastou liecby a planovania
hospicovej starostlivosti a bolo by v st-
lade s holistickou lie¢bou. Okrem toho
by hospicové timy mali citlivo vnimat
potreby rodin, ktoré sa rozhodn nechat
milovaného ¢loveka doma. Vac¢sinu sta-
rostlivosti mézu poskytnut rodiny, ako
to bolo v tejto situacii, ale to neznamena,
Ze hospic nemoéze stale zohravat aktivnu
tlohu. Jednou z vy¢itiek bola nedosta-
to¢na podpora zo strany hospicu, pokial
ide o iné formy podpory mimo lekarskej
podpory. Zvazenie rodinnych potrieb
apraca s tymito potrebami moze byt jed-
nym zo spdsobov, ako vybudovat doveru
a uspesnejsie partnerstva s rodinami,
najma mexicko-americkymi rodinami.

Pandémia COVID-19 nam prinies-
la vela lekcii, vratane lekcii pre oblast
hospicovej starostlivosti. Hlavnym po-
ucenim je ni¢ivy dosah zanedbania so-
cialnych, psychologickych, duchovnych
a kultarnych faktorov na umierajtcich je-
dincov a ich blizkych. Opisané znicujice
zazitky slizia ako pripomienka, Ze blaho
nie je len o tom, Ze sa citime pohodlne
vo vztahu k fyzickej bolesti, ale aj o upo-
kojeni emocionalnej bolesti. Déstojnost
pre umierajacich zahfna podporu indi-
vidualnych preferencii a potrieb, ktoré
presahuji ramec lekarskej starostlivosti.
Tieto potreby boli prvé, ktoré boli pocas
pandémie povazované za nepodstatné
a hospicova starostlivost by mala kriticky
uvazovat o tom, ako zabezpecit, aby sa
tieto potreby stali sacastou Standard-
nej starostlivosti bez ohladu na naroc¢-
né okolnosti. Mexicko-americké rodiny
majt Casto ttzbu aktivne sa zapojit do
starostlivosti o umierajuceho milova-
ného cloveka, ¢o vyplyva z dérazu na
rodinkarstvo v ich kultiire. Aby hospic
fungoval €o najefektivnejsie, rodina musi
byt stcastou liecby a planovania hos-
picovej starostlivosti. To mdze pomoct

preklentt priepast medzi odbornikmi
a rodinami a poskytnat pacientovi ¢o
najefektivnejsiu starostlivost. Zahrnutie
kulttrnych aspektov do hospicovej sta-
rostlivosti by tieZ pomohlo individualizo-
vat starostlivost a potencialne by zlepsilo
blaho pacienta a rodiny. V mexicko-ame-
rickej kultare by to mohlo zahfat vy-
uzitie kreativnych meto6d, ako je hudba
alebo umenie, alebo jednoducho len
zhromazdit rodinu. Pokus o pochope-
nie kultarnych potrieb méze byt jednym
zo spdsobov, ako si vybudovat doéveru
s rodinami a pacientmi, ¢o je aj nadalej
prekazkou pre mexickych Americ¢anov,
ktori dostavaja hospicovu starostlivost.
Vzhladom na dolezitost rodiny
pre mexickych Americanov bol pristup
k umierajicemu milovanému ¢loveku ne-
dostato¢ny a zanedbavanie doélezitych
ritualov ukoncenia zivota vnimané ako
mimoriadne znicujtce. DoleZitost tychto
ritulov pri pomoci mexickym rodinam
bola predtym povazovana za délezit(
pri spracovani ich smutku (28). V tomto
pripade sa zd4, Ze komplikovany smutok
je pre niektorych vyzvou a pokusit sa
o lepsie pochopenie by bolo nevyhnutneé
pre budtci vyskum. Okrem toho by bolo
dolezité dalej skiimat rozdiely v zvlada-
ni, ktoré boli pritomné aj v tejto Studii,
pretoze potencialne by to mohlo odhalit
stratégie na podporu rodin pri hladani
ucinnejsich stratégii zvladania.

Prispevok vznikol v ramci rieSe-
nia projektu VEGA 1/0373/22 s nazvom
Moznosti a limity aplikdcie paliativnych
principov do starostlivosti o tazko cho-
rych a zomierajicich pocas pandémie
Covid-19, so zameranim na nové vyzvy
pre interdisciplindrne timy v zariade-
niach socidlnych sluzieb a hospicoch.
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