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Uvodné slovo

Téma dusevného zdravia je v poslednom obdobi velmi frekventovana. Diskutuj
o nejlaici i odbornici, skiimajt sa rézne osobné i pracovné zatazové situacie a ich dosah na
¢loveka, vychadzaji mnohé ¢lanky i monografie. Zaoberali sme sa fiou ajna oboch tohtoroc-
nych konferenciach zameranych na hospicovi a paliativnu starostlivost. Teoreticky mame
tto tému celkom dobre zvladnut. Otazka teda nie je, ¢i mame relevantné informacie,
ale ¢i ich vieme aplikovat vo svojom Zivote.

Koname v stlade s poznatkami o dusevnom zdravi? Mame tak nastaveny ¢asovy
manazment a priority, aby sme vedeli psychicky i fyzicky pokojne fungovat? Vieme v nie-
ktorych, pre nas prili§ naro¢nych (¢asovo, fyzicky, psychicky) situaciach povedat ,nie*, hoci
nas ini presvied¢aji povedat ,ano“? Zijeme tak, ako povaZujeme za spravne a zmysluplné,
alebo Zijeme podla o¢akavani inych? Vieme si dopriat oddych, relax, dovolenku bez pocitov
viny? Vieme si priznat, Ze uz nevladzeme a vieme poprosit o pomoc?

Nie je jednoduché pretavit v§etky informacie o udrzani dobrého dusevného zdravia
do reality nasSich zivotov, ale prave pominutelnost ludského Zivota nam dava velkd zod-
povednost za naSe bytie.

A pozor! Nie je pravda, Ze ¢im mame naro¢nejsiu pracu, tym viac u nas budu prija-
telnejSie symptémy syndrému vyhorenia. Je to presne naopak. KedZe vieme, aka naro¢na
je praca s tazko chorymi a zomierajicimi, o to viac sa musime chranit a redlne vo svojich
zivotoch vyuzivat vSetky moznosti, situacie a faktory, ktoré udrzuja a posiliiuja dusevné
zdravie.

Prajem vSetkym, aby sa nam darilo aj v tejto oblasti.

Prof. PhDr. Mgr. Patricia Dobrikovd, PhD. et PhD.
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MUDr. Dana Dolnikova, MUDr. Ivana Letenayova
Neonatologické klinika intenzivnej mediciny LF UK a NUDCH, Bratislava

Paliativna starostlivost v porodnictve a neonatoldgii je relativne nova, dynamicky sa rozvijajica oblast mediciny, ktorej predpokladany priaznivy
vplyv na kvalitu Zivota dietata a rodiny zatial' nebol podrobne vyhodnoteny. Do starostlivosti o tehotenstvo a dieta zacleiiuje filozofiu a odbornost
hospicovej starostlivosti, reSpektuje dieta a rodicovskii rolu a pomaha rodi¢om spracovat stratu. KedZe zatial neexistuji Standardné nastroje na
vypracovanie programov perinatalnej paliativnej starostlivosti (PPS), jednotlivé programy sa vyznamne lisia. Na medzinarodnej trovni v§ak boli
identifikované doleZité spoloéné komponenty, ktoré by mali obsahovat vsetky vznikajiice programy PPS. Patri k nim starostlivost zamerana na
dieta, zvladanie symptomov a komfortnd starostlivost. Starostlivost o rodinu, komunikacia medzi multidisciplinarnym timom a rodi¢mi, zdielané
rozhodovanie, duchovna, emocionalna a prakticka podpora rodin, kontinualne pokracovanie starostlivosti aj v obdobi smiitenia. Vel'mi dolezita je aj
starostlivost o zdravotnickych pracovnikov a zaleZitosti tykajlice sa rozhodovacieho procesu. Uvedeny zoznam jednotlivych zloZiek starostlivosti,

tocnosti jednotlivych zloZiek je malo, je potrebné nadalej sa venovat vyskumu, aby sme zistili, ktoré z uvedenych zloZiek vedii k zlep$eniu PPS.

Klacové slova: perinatalna paliativna starostlivost, plan starostlivosti, programy PPS, hospicové starostlivost, rodi¢ovska rola

Palliative care in obstetrics and neonatology is a relatively new, dynamically evolving field of medicine, whose expected beneficial impact on
the quality of life of the child and family has not yet been evaluated in detail. It incorporates the philosophy and expertise of hospice care into
pregnancy and child care, respects the child and the parental role, and assits parents in coping with loss. As there are currently no standard
tools for developing Perinatal Palliative Care (PPC) programs, individual programs differ significantly. However, important common components
have been identified internationally that all emerging PPC programs should include. These include child-centred care, symptom management
and comfort care. Family-focused care, communication between the multidisciplinary team and parents, shared decision-making, spiritual,
emotional and practical support for families, and continuity of care even in bereavement. The care of health professionals and issues related
to decision-making are also very important. The above list of different components of care that should be included in the PPC can serve as
inspiration for the development of future initiatives in Slovakia. As there is little evidence on the effectiveness and sufficiency of the individual
components, further research is needed to identify which of the listed components lead to improvements in the PPC.

Key words: perinatal palliative care, plan of care, PPC programs, hospice care, parental role
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V Sestdesiatych az devat-
desiatych rokoch 20. storocia sa do
neonatologie zacali zavadzat nové
medicinske technolégie, ¢o vyznamne
zmenilo prostredie perinatalnej sta-
rostlivosti. To viedlo k zniZeniu hranice
Zivotaschopnosti a zlepSeniu diagnos-
tickych moZnosti vo v€asnejSom §tadiu
tehotenstva a skor pocas zivota choré-
ho novorodenca.

Hoci koncepcia perinatalnej palia-
tivnej starostlivosti (PPS) vznikla v USA
uz v osemdesiatych rokoch 20. storocia,
prvé odportcania, ako by mala fungovat
PPC, boli zverejnené az zaciatkom roku
2000 (1). Na Slovensku este tiez bohuzial
neexistuje jednotny Standard PPS.

V paliativnej starostlivosti o no-
vorodenca bola pozornost najprv za-
merana na fyzické aspekty umierania,
ako je alava od bolesti a komfort die-

tata (2). Nasledoval zaujem o emocio-
nalne aspekty, posilnenie vztahu matky
a dietata a koncept family centered care
(zdodraznovanie vyznamu ucasti rodiny
v starostlivosti o novorodenca na jednot-
kach intenzivnej starostlivosti). Zacala sa
reSpektovat a posiliiovat rodicovska rola
a neskor sa do paliativnej starostlivosti
preniesol aj aspekt psychologicky, soci-
alny a spiritualny.

Perinatalna paliativna starostli-
vost je z viacerych dévodov velmi $pe-
cificka. Jednou z hlavnych vyziev je
diagnosticka a prognosticka neistota,
ako i fakt, ze starostlivost sa casto pla-
nuje pre dieta, ktoré sa eSte nenarodilo.
Lie¢bu je potrebné planovat pre viac pa-
cientov - matku a dieta, pripadne moze
byt pri viacpocCetnych graviditach zavaz-
ne chorych viac deti naraz. V. mnohych
pripadoch sa PPS poskytuje v ruSnom
prostredi intenzivnej starostlivosti, kde

sa stav dietata a jeho prognéza mozu
nahle menit (3). Plan starostlivosti sa pre-
to musi velmi dynamicky prispdsobovat
situacii a vzdy treba zohladnovat zaujmy
vSetkych zacastnenych.

V sti¢asnosti stipa pocet tehoten-
stiev komplikovanych Zivot limitujacim
¢i zivot ohrozujucim ochorenim plodu,
¢o vedie k zvySenému poctu rodin, kto-
ré potrebuji podporu pri rozhodovani
o tehotenstve, pérode a naslednej sta-
rostlivosti. Nejde len o novorodencov,
ktori si vyZadujt zloZitt a technologicky
naro¢nu intenzivnu starostlivost, ale aj
o tych, ktorych zdravotné problémy mo-
derna medicina zatial riesit nevie.

Cielom PPS je maximalizovat kva-
litu zivota deti s nevylie¢itelnymi ocho-
reniami a ich rodin. Problémom je, Ze
paliativna starostlivost v porodnictve
a neonatolégii je relativne nové, dyna-
micky sa rozvijajuca oblast mediciny,
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ktorej predpokladany priaznivy vplyv

na kvalitu zivota dietata a rodiny zatial

nebol podrobne vyhodnoteny. Dokazy
pochadzaji najmé z opisnych §tudii

a usmerneni (4). Niektoré vznikli dotaz-

nikovou metddou, pri ktorej boli oslove-

ni rodicia, ktori tak(ito Zivotnu situaciu
osobne zazili. KedZe zatial neexistuju

Standardné nastroje na vypracovanie

programov PPS, jednotlivé programy sa

vyznamne liSia. Na medzinarodnej Grovni
vSak boli identifikované dodlezité spolo¢-
né komponenty, ktoré by mali obsahovat

vSetky vznikajice programy PPS (5).

Komponenty programov PPS:

I. Starostlivost zamerand na dieta, zvla-
danie symptémov a komfortna sta-
rostlivost

II. Starostlivost o rodinu, komunikacia
medzi multidisciplinarnym timom
arodi¢mi, zdielané rozhodovanie, du-
chovna, emocionalna a prakticka pod-
pora rodin, kontinualne pokracovanie
starostlivosti aj v obdobi smutenia

III. Starostlivost o zdravotnickych pra-
covnikov

IV. zalezitosti tykajuce sa rozhodovacieho
procesu

VSetky komponenty starostlivosti
sa navzajom prelinaji a odohravaji sa od
momentu stanovenia diagnozy, a to Casto
eSte pocas gravidity.

Novorodenci, i pred¢asne narode-
ni, citia bolest, ktora je vplyvom nezrelosti
nervovej sustavy a modulacie bolesti viac
intenzivna, difizna a dlhSie trvajica, nez
u vacsich deti a dospelych. DdleZity je pre-
to jej adekvatny manazment s pouZitim
existujacich hodnotiacich §kal. Hlavnou
skupinou liekov vo farmakologickej te-
rapii bolesti novorodencov st opioidy,
benzodiazepiny a sacharéza (6). U novo-
rodencov hraju v zabezpeceni komfortu
zasadnu rolu nefarmakologické metody
zaloZené na vyvojovej starostlivosti. Patri
sem limitacia zbytoénych a ¢asto bolesti-
vych vySetreni a zakrokov, nestresujice
prostredie s minimom svetla a hluku, kon-
takt koza na koZu, pestovanie, dojCenie,
¢i aspon nenutritivne sanie. V pripade
moznosti je vhodné vyuzitie spolocného
16Zka s rodic¢om ¢i sGrodencami.

Prenatalna/postnatélna diagnéza stavu, ktory nie je
zlugitelny s dlhodobym prezivanim.

Tabul'ka 1. Kategorie novorodencov, ktoré mézu profitovat z PPC (14)

Bilaterdlna rendlna agenéza,
anencefdlia

Prenatédlna/postnatélna diagnéza ochorenia, ktoré
predstavuje vysoké riziko zavaznej chorobnosti alebo

Zé&vaznd spina bifida, bilateralne
postihnutie obliciek s poskodenim

Umrtia.

rendlnych funkeif

3. Deti narodené na hranici Zivotaschopnosti, u ktorych
sa intenzivna starostlivost povazuje za nevhodnu

Extrémna prematurita, gestacné
aloimdnne ochorenie pecene

4. Postnatalne klinické stavy, kde bola zahajena
adekvdtna intenzivna starostlivost, ale vyvinula sa

nevyliecitelnd choroba

Hypoxicko-ischemicka encefalopatia,
zdvazné inraventrikuldrna hemordgia

5. Postnatalne stavy, ktoré maju za nésledok
neznesitelné utrpenie dietata v priebehu jeho

choroby alebo lie¢by

Zabezpecenie vyzZivy sa povazuje
za univerzalne prospesné. Ak je toho dieta
schopné, malo by byt dojéené. Nazory na
poskytovanie parenteralnej vyzivy sa roz-
nia. Nie vzdy je povaZovana za prinosnd,
avSak pre zdravotnickych pracovnikov je
problémom ju neposkytovat.

Dal$ou moZnostou starostlivosti
je napriklad aj obliekanie, alebo kiipa-
nie, ktoré moze poskytnat rodinnym
prisluSnikom tutechu alebo umozZnit
momenty zbliZenia (3). Starostlivost
o dieta by mala, ak si to rodi¢ia praj,
pokracovat aj po smrti. V niektorych kra-
jinach je moznost prevozu do marnice
rodinou, ¢i ponechanie dietata v chla-
diacej koliske, kym sa rodina nerozlaci
v Case, ktory na to potrebuje. Po smrti
moze byt pre rodinu délezita pitva, daro-
vanie organov, alebo vysetrenia potrebné
na potvrdenie diagnozy.

Moderné prenatalne diagnostické
techniky umoznuju zistit anomalie, pri kto-
rych nie je perspektiva dlhodobého prezitia
mimo maternice bez zavaznej morbidity
alebo extrémne nizkej kvality Zivota. Tieto
anomalie teda nie je mozné vylie¢it, alebo
je prinich ti¢innost zsahu pochybna alebo
neprijatelne zataZujlca pre novorodenca.

V minulosti mali rodiny praktic-
ky len dve volby, ukoncit tehotenstvo,
alebo v nom pokracovat s naslednou

Nekrotizujica enterokolitida

popdrodnou resuscitaciou a intenzivnou,
zivot predlZujtcou liecbou. I ked ide
o legitimny postup pre rodicov, ktori sa
prenl rozhodnd, pre inych rodi¢ov moze
byt preferovanym pristupom paliativna
komfortna starostlivost (7). Prenatalna
diagnoza Zivot limitujaceho ochorenia
plodu si vyzaduje naro¢né a zlozité dis-
kusie medzi rodi¢mi a poskytovatelmi
zdravotnej starostlivosti s cielom vy-
tvorit individualne plany starostlivosti.
Zasady informovaného sthlasu vyzadujq,
aby tehotna pacientka a jej rodina do-
stala dostato¢ne podrobné a rozsiahle
informacie, aby sa mohla informovane
a dobrovolne rozhodnt pre dalsi postup.
Absolitne nevyhnutna je i¢inna, stcitna
komunikacia, ktora respektuje kulttrne
presvedcenie a hodnoty rodiny a ktora
rodinu podporuje v spolo¢nom rozhodo-
vani (8). Informacie zdielané s pacientom
by mali obsahovat podrobné informacie
o diagnoéze, jej predpokladanej prognoze
a pripadnych zasahoch, ktoré by mohli
menit prirodzeny priebeh ochorenia (9).
Mala by sa prediskutovat miera dove-
ryhodnosti diagnézy a prognozy stavu,
vSetky moznosti starostlivosti vrata-
ne ukoncenia tehotenstva (interrupcia
v ramci zakonnych obmedzeni), prena-
talne a postnatalne intervencie zamera-
né na podporu prezitia, alebo paliativna
komfortna starostlivost, ktord moze
zahfnat zasahy na podporu komfortu
a zlepSenie kvality zivota bez zameru
podporit prezitie.

Podla ocakavanej trajektoérie
ochorenia m6zZeme novorodencov (aj
nenarodenych) rozdelit do 5 skupin.
Osobitnou skupinou st deti mftvorode-
né (tabulka 1).
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Na zaklade ziskanych informacii
si rodina moze vytvorit poérodny plan.
Jeho vytvorenie v PPS presahuje tradi¢ny
koncept planovania pdrodu a plni viacero
ucelov. Pre rodicov je ddlezitou meto-
dou na spracovanie diagnoézy, zaroven
nim méZu vyjadrit svoje priania ohla-
dom zdravotnej starostlivosti o rodicku
(napriklad sposob pdérodu, ¢i tlavy od
bolesti tak, aby boli matky schopné po
porode travit ¢as s dietatom) a o dieta
(testovanie, invazivne zakroky, alebo pa-
liativna starostlivost). Pre ¢lenov oSetro-
vatelského timu je to vyborny nastroj na
komunikaciu s rodinou, ale aj medzi se-
bou navzajom (10). Zaisti, aby mali vSetci
ziastneni rovnaké informacie a uSetri
rodicom nutnost opakovane vysvetlovat
svoje predstavy roznym ¢lenom timu.
Navyse, ked maj zdravotnici informa-
cie v€as, zmierni to aj ich tzkost a zlepsi
starostlivost o rodinu. Pre vSetkych je
urc¢itou mapou starostlivosti, ktorou sa
mozu riadit.

V starostlivosti o rodinu je po-
trebné sa zamerat na vytvaranie a pod-
poru rodinnych vézieb a rodicovstva,
vytvaranie spomienok pocas Zivota aj
po smrti dietata, aby rodic¢ia ¢o najlepsie
vyuzili ¢as, ktory so svojim dietatom
maju k dispozicii. Starostlivost ma byt
prispdsobena hodnotam, nadejam, po-
trebam a kultGrnemu zazemiu rodiny,
¢ijejjednotlivym ¢lenom zvlast, a tov ¢o
najvacsej moznej miere. Je potrebné za-
roven reSpektovat rodiny, ktoré zblizenie
s dietatom odmietaju.

K dispozicii by mal byt silny a ne-
ustale dostupny systém psychosocialnej
podpory, ktory okrem iného zahrmia so-
cidlne sluzby, socialnych pracovnikov,
psychologov, kaplanov, ¢i kontakty na
podporné skupiny. Niektoré programy
venuja osobitn pozornost napr. stro-
dencom alebo podporu matke pocas no-
veho tehotenstva (3). Iné zabezpecuju aj
podporu pri smuteni a nasledné stretnu-
tia s lekarmi, zdravotnymi sestrami, po-
rodnymi asistentkami, psychosocialnymi
pracovnikmi alebo inymi ¢lenmi (zaklad-
ného) timu. Chybanie nasledného kon-
taktu s oSetrujucim lekarom a primar-
nym oSetrovatelskym personalom moézu

rodiny vnimat ako opustenie. Vhodné st
telefonaty, pripadne pohladnice, zvycaj-
ne jedenkrat behom prvého tyzdna, na-
sledne medzi Stvrtym a Siestym tyZdiiom
po amrti (11).

Dolezita je nabozenska a/alebo
duchovna podpora, ak si ju rodicia Zelaja,
Specifické ritualy a obrady prisposobené
ich potrebam. K délezitym predmetom
k vytvaraniu spomienok moéze patrit
uchovanie tehotenského testu, fotogra-
fii, videonahravok, naramku. Vytvaranie
otlackov ruciciek a noziciek, odstrih-
nutie vlaskov, zaznamenana hmotnost
a dizka dietatka, ponechanie deky, ale-
bo hracky. To vSetko mdzZe byt uloZené
v schrankach spomienok, tzv. ,memory
boxoch", ktoré si rodiny méZu odniest
z nemocnice domov, aby neodchadzali
s prazdnymi rukami (11).

K praktickej$im formam podpo-
ry patri napriklad pomoc pri planovani
pohrebu, registracii narodenia a imrtia
dietata a informovanie stvisiacich orga-
nizacii o tmrti dietata.

Poskytovanie stcitnej, na rodinu
zameranej starostlivosti na konci Zivota
dietata, najmé ak sa poskytuje naJIS, je pre
zdravotnicky persondl obzvlast naro¢né.
Vac§ina amrti novorodencov tu totiz na-
stava po rozhodnuti o odobrati Zivot udr-
Zujacej lieby. OSetrujtci tim musi najst
rovnovahu medzi zdravotnymi potreba-
mi dietata a emociondlnymi potrebami
rodicov a rodiny (11). Rodic¢ia st hlboko
ovplyvneni spravanim sa zdravotnickeho
personalu a hoci je smrt dietata zniCujuca
udalost, vedomosti a zru¢nosti pracovnikov
timu moZu vyrazne ovplyvnit ich schop-
nost G¢inne sa vyrovnat so stratou (12).

Zdravotnici pracujaci v paliativ-
nych programoch by mali mat priebez-
ne k dispozicii psychologickt podporu,
moznost konzultovat kolegov, ¢i sktise-
nejsich spolupracovnikov. Po tmrti pa-
cienta st potrebné debrifingy. Je to ¢as
na zamyslenie sa nad tym, ¢o sa stalo
a ¢o by sa dalo zlepsit (5). Prilezitost pre
zucastnenych podelit sa o svoje mys-
lienky a emocie, ak si to zZelajia. Dobrymi
zdrojmi podpory pre personal byvaja
kaplani a socialni pracovnici a zvy¢ajne
sa povazuju za stcast oSetrovatelského

timu (5). Okrem toho je mozné navzajom
si objasnit pripadné konflikty, problémy
a vzniknuté otazky. Pravidlom by malo
byt odbremeriovanie lekarov a sestier,
ktori sa starajii o dieta v poslednom $ta-
diu Zivota od inych tloh, nakol'ko by mali
byt rodine k dispozicii po¢as celého pro-
cesu umierania.

Ak to zdravotny stav umoznuje,
je potrebné prijat rozhodnutia vopred
a nie pocas krizovych situdcii. ZniZuje to
stres zdravotnickeho personalu aj rodiny.
Znamena to rozoberanie roznych scena-
rov starostlivosti, aby sa mohol stanovit
plan liecby. Pri prenatalnej diagnostike
by mal byt pripraveny plan starostlivosti
pocas tehotenstva, vratane rozhodnu-
tia o sposobe a ¢ase porodu, kto by mal
byt pritomny, ako sa zabezpeci pohod-
lie matke, ¢i je potrebné monitorovanie
plodu. Ak je moznost, ze dieta prezije
porod, alebo sa zavazna diagnoza zisti az
po porode, je potrebné vypracovat plan
starostlivosti o novorodenca. Je potrebné
diskutovat o poskytnuti kurativnej a/
alebo paliativnej starostlivosti (obe m6zu
prebiehat sucasne).

Ak mdZe nastat imrtie novoro-
denca bezprostredne po narodeni, alebo
sa oc¢akava narodenie mftveho dietata,
je potrebné pripravit plan smrti. Rodicia
by mali poznat mozné scenare toho, ¢o
by sa mohlo stat, ¢i chct napriklad dieta
vidiet, popestovat si ho, rozhovory by
mali zahfnat zistovanie preferencii tyka-
jacich sa nabozenskych obradov, umyva-
nia a obliekania dietata, fotografovania,
vytvarania spomienok.

Okrem toho je mozné zostavit
plan starostlivosti o pozostalych. Plany
by mali byt pravidelne revidované, na-
kol'ko preferencie rodicov ale aj posky-
tovatelov starostlivosti sa méZu rychlo
menit, najmi ked sa objavia nové infor-
macie, alebo ked jednotlivci zmenia svoj
nazor. Plan starostlivosti sa preto moze
pravidelne prehodnotit a povaZuje sa za
flexibilny (5).

Klacové komponenty perinatalne;j
paliativnej starostlivosti tykajice sa roz-
hodovacieho procesu sa $pecificky za-
meriavajl na to, ktoré informacie zdielat,
ako ich zdielat, kto prijima rozhodnutia
a ako sa riesia konfliktné situacie (5).
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Informacie tykajuce sa diagnozy
a prognézy sa maju otvorene a iprimne
zdielat nielen s rodi¢mi, ale aj s celym
zdravotnickym timom vratane zdravot-
nych sestier, psycholégov a socidlnych
pracovnikov. Je potrebné komunikovat
prognosticka neistotu a rodi¢ov pripra-
vovat na mozné trajektérie ochorenia.
Ak je rodina tomu naklonend, je moz-
né otvorit diskusiu, napr. o tom, ¢o je
mozné oCakavat pocas fazy umierania.
Je potrebné informovat o vSetkych moz-
nostiach liecby, moznostiach limitacie
lie¢by, komfortnej starostlivosti, alebo
ukonceni tehotenstva.

Je potrebné si naplanovat pravi-
delné konzultacie, pocas ktorych by sa
rodi¢ia mali zoznamit so v§etkymi ¢lenmi
oSetrovatelského timu. Uzito¢né je mat
v time koordinatora, ktory je urceny pre
rodic¢ov ako kontaktna osoba, prakticky
nepretrzite dostupna v pripade otazok.
Informacie maju byt rodi¢om podavané
empaticky, zrozumitelne a primerane
urovni vedomosti, normam a kultrnym
hodnotam. Ak je to potrebné, mal by byt
zabezpeceny prekladatel a informécie
poskytované opakovane. Casto je tiez
potrebné overit, ¢i rodic¢ia informaciam
porozumeli. Ak vznikne napriek tomu
konfliktna situacia, je potrebna krizova
intervencia (5).

Velmi dolezitou stcastou PPS je
zdielané rozhodnutie ~ odporuca sa ro-
dicov do rozhodovania zapajat. Je po-
trebné pytat sa, akt tlohu chct zohravat
v rozhodovani, pripadne, ak sa rozho-
dovat nechcd, je vhodné ich podporit
a posilnit v tlohe rodica, ktory ma jednat
v najlepSom zaujme dietata.

Medzi zdravotnickym persona-
lom a rodi¢mi mézu vzniknat konflikty
ohladom lie¢ebnych moznosti, limitacie
liecby, rozhodovania, preto je vhodné
poskytntt rodi¢om moznost ,second
opinion“ (druhého nazoru), alebo zapo-

jenie etickej komisie. Konflikty v ramci
zdravotnickeho timu by mohli byt rie-
Sené moznostou z timu vystupit, zabez-
pecit mediatora a nasledny debrifing
konfliktov.

V niektorych paliativnych progra-
moch sa spomina aj starostlivost o ostat-
né rodiny na oddeleni, ktorych sa smrt
dietata nedotyka bezprostredne, ale mo6-
Ze ich i tak negativne ovplyvnit (5).

Perinatalnu paliativnu liecbu
by sme mohli definovat ako inovativny
a stcitny model podpory poskytovanej
rodicom, ktori sa behom tehotenstva
alebo kratko po porode dozvedia, Ze ich
dieta trpi zavaznou, Zivot limitujacou,
¢i ohrozujiicou chorobou. S podporou
oSetrujuceho timu modzu rodiny zacat
smutit, planovat a vytvarat zmysluplné
spomienky pocas trvania tehotenstva,
narodenia a Zivota dietata. Do starost-
livosti o tehotenstvo a dieta zaclenuje
filozofiu a odbornost hospicovej sta-
rostlivosti. Je to nepretrzity sled pod-
porne;j starostlivosti, ktory respektuje
dieta a rodicovska rolu a pomaha rodi-
¢om spracovat stratu. Uvedeny zoznam
jednotlivych zloZiek starostlivosti, ktoré
by mali byt zahrnuté do PPS, mdZze sla-
zit ako in§piracia pre rozvoj budtcich
iniciativ na Slovensku. Je samozrejme
potrebné prisposobit jednotlivé zlozky
$pecifickym potrebam nemocnice a od-
deleniam, v ktorych sa program vytvara.
KedZe dokazov o G¢innosti a dostatoc¢-
nosti jednotlivych zloziek je malo, je po-
trebné nadalej sa venovat vyskumu, aby
sme zistili, ktoré z uvedenych zloziek
vedu k zlepSeniu PPS. Hlavnym cielom
starostlivosti je dieta a jeho rodina, pre-
to je najmé v podmienkach slovenského
zdravotnictva nevyhnutné, aby sme sa

posunuli vo vzdelavani zdravotnickych
pracovnikov a v ich profesionalnej, dobre
Strukturovanej podpore.

Vyhlasenie o potencidalnom kon-
flikte zaujmov: Autor nie je v konflikte
zdujmov.
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Kardiovaskularne implantovatelné pristroje zahfiaju kardiostimulator a implantovatelny kardioverter-defibrilator. Ciefom ich implantacie
je zlepSenie prezivania pacientov so zavaznym ochorenim srdca a zlepSenie kvality ich Zivota. ZlepSovanim diagnostiky i dostupnosti tejto
liecby narasta pocet pacientov s implantovanymi pristrojmi. Zarove stipa pocet pacientov s implantovanymi pristrojmi, ktori sa dosta-
vajli do terminalneho $tadia kardiovaskularneho alebo iného ochorenia (napr. malignita, demencia, neuromuskularne ochorenie a pod.).
Spravny pristup k pokracovaniu tejto pristrojovej liecby i k jej ukonéeniu ma kli€ovy vyznam pre kvalitu Zivota pacientov na konci Zivota.

Klacové slova: kardiostimuldtor, implantovatelny kardioverter-defibrilator, paliativna lie¢ba, deaktivacia

Cardiovascular implantable devices include a pacemaker and an implantable cardioverter-defibrillator. The goal of their implantation is to
improve the survival of patients with serious heart disease and improve their quality of life. By improving diagnostics and the availability
of this treatment, the number of patients with implanted devices increases, but also the number of patients who reach the terminal stage
of a cardiac or other disease (e.g. malignancy, dementia, neuromuscular disease, etc.) increases. The right approach to the treatment

using this device, as well as the termination, forms the key element impacting the quality of life of patients at the end of life.

Key words: pacemaker, implantable cardioverter-defibrillator, palliative treatment, deactivation

Paliat. med. liec. boles., 2023;16(1-2¢):10-12

Kardiovaskularne implantovatel-
né pristroje zahfnaji kardiostimulator
(pacemaker, PM) a implantovatelny kar-
dioverter-defibrilator (ICD). Pristroje st
bezdrdtovo pripojitelné k pocitacu, ¢o
umozinuje diagnostiku samotného pri-
stroja (napr. jeho funkcie, stavu batérie,
zivotnosti, funkénosti elektrod atd'), ako
i jeho nastavenie (napr. réznych rezi-
mov PM, Gpravy funkcie v Specifickych
situaciach - operacia, vySetrenie mag-
netickou rezonanciou a pod.). Kazdych
6 - 12 mesiacov je potrebna kontrola na
Specializovanom pracovisku, pristroje
maju Zivotnost niekolko rokov a po skon-
¢eni zivotnosti je potrebna ich vymena.

Kardiostimulator slaZi na liecbu
srdcovych arytmii spojenych s bradykar-
diou. Podstatou jeho funkcie je snimanie
elektrickej aktivity srdca, stimulacia srd-
covych predsieni a komor a prispdsobe-
nie frekvencie stimulacie fyzickej aktivite
pacienta. PM je schopny rieSit niektoré
akatne poruchy srdcového rytmu (ma
tzv. antitachykardicka funkciu) a posky-
tovat tzv. resynchronizaént lie¢bu u pa-
cientov s tazkym srdcovym zlyhavanim.

Indikacie implantacie PM su dysfunkcia
sinusového uzla (so symptomatickou
bradykardiou), symptomaticka chrono-
tropna inkompetencia, atrioventriku-
larne blokady vyssieho stupria (atrio-
ventrikularna blokada II. a III. stupna,
prevodové poruchy pri neuromuskular-
nych ochoreniach, po kardiochirurgic-
kych vykonoch, katétrovych ablaciach),
chronicka bi- a trifascikularna blokada,
prevodové poruchy vzniknuté v stvislosti
s infarktom myokardu a rozne Specifické
situacie (napr. u pacientov s kardiomyo-
patiou, po transplantacii srdca a pod.).
Implantovatelny kardioverter-
-defibrilator je pristroj na liecbu zi-
vot ohrozujicich komorovych arytmii
s cielom zabranit nahlej srdcovej smrti.
Vsetky moderné ICD maja aj funkciu
kardiostimuldtora. ICD monitoruje
elektricka aktivitu srdca a reaguje na
zavazné poruchy srdcového rytmu. Pri
bradykardii svojou kardiostimulacnou
funkciou nahradza vynechané impulzy
zo sinusového uzla. Pri komorovej tachy-
kardii sa kratkou kardiostimulaciou s vy-
sokou frekvenciou pokusi o nastolenie
normalneho rytmu, pri netspechu poda
defibrila¢ny vyboj alebo sériu vybojov
s nizkou energiou. Pri komorove;j fib-

rilacii pristroj do niekolkych sektund
poda bifazicky defibrila¢ny vyboj (cca
30 - 40J) a to aj opakovane, do termi-
nacie arytmie. Indikaciou implantacie
ICD je prevencia nahlej kardialnej smrti.
V ramci sekundarnej prevencie je indi-
kovany u pacientov po kardiopulmonal-
nej resuscitacii pre zastavenie srdca pri
komorovej arytmii, u pacientov so zle
tolerovanou pretrvavajacou komorovou
tachykardiou, u pacientov so synkopami
pri kardiomyopatii, zdvaznej systolickej
dysfunkcii lavej komory alebo dokazanej
indukovatelnej komorovej tachykardii.
Vramci primarnej prevencie je ICD indi-
kovany u pacientov, u ktorych na zaklade
mediciny postavenejna dokazoch moZzno
predpokladat vysoké riziko vzniku ko-
morovej arytmie ako potencialne fatalnej
prihody (pacienti po infarkte myokardu,
s chronickym srdcovym zlyhavanim so
zavaznou systolickou dysfunkciou lavej
komory, s hypertrofickou alebo dilatac-
nou kardiomyopatiou, sy. dlhého QT in-
tervalu, arytmogénnou kardiomyopatiou
pravej komory) (4).

Cielom uvedenej pristrojovej
liecby je zlepSenie prezivania pacientov
s ochorenim srdca a zlepSenie kvality
ich Zivota (12). ZlepSovanim diagnostiky
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i dostupnosti tejto lieCby narasta pocet
pacientov s implantovanymi pristrojmi
(na Slovensku roéne pribudne cca 1000
»novych“ nositelov ICD). Narasta i pocet
takychto pacientov, ktori sa dostavaji do
terminalneho $tadia kardialneho alebo
iného ochorenia (napr. malignita, demen-
cia, neuromuskularne ochorenie a pod.).
V suwvislosti s bliziacim sa koncom Zivota
sa menia ciele lie¢by a preferencie pa-
cienta (11, 14).

U pacientov s implantovanym PM
jeho deaktivacia obvykle nie je potreb-
na. Vzniknuta bradykardia by zhorSovala
symptémy srdcového zlyhavania a znizo-
vala kvalitu Zivota. Funkciu PM pacient
nevnima, nie je bolestiv4, neobmedzuje
ho. Nejde o pristroj v izkom slova zmysle
zivot-udrzujtci, nedokaze ,resuscitovat®,
nedokaze ,rozbehnuat“ srdce zastavené
v procese prirodzenej smrti. Je mozné
rozhodnt sa pre ustipenie od vymeny
pristroja po skonceni jeho Zivotnosti (to
plati aj pre ICD).

Situacia u pacientov s ICD je odlis-
na. Ponechanie ICD so vSetkymi funkcia-
mi moze predizit zomieranie a vyznamne
zhors§it kvalitu Zivota. Pacienti s termi-
nalnym srdcovym zlyhavanim mé6zu zo-
mierat v tzv. arytmickej brke veducej
k opakovanym vybojom ICD, ktoré st
bolestivé pre pacienta, traumatizujiice
pre pribuznych a stresujice pre oSetru-
jacich zdravotnikov. Defibrila¢ny vyboj
pacienti opisujt ako bolestivy tder alebo
»kopnutie kona“ do hrudnika. Pacienti,
ktori zomieraji na iné ako kardidlne
ochorenie, tieZ mozu mat v terminalnej
faze komorové poruchy rytmu (i ked vac-
Sina pacientov zomiera ,cez bradykar-
diu k asystolii“). Na mieste je teda tvaha
o deaktivacii ICD (6).

Indikaciou na deaktivaciu ICD
je situacia, ked sa stava tzv. marnou
liecbou (neprimeranou, neticelnou, ne-
smerujiicou k naplneniu cielov starost-
livosti) (8, 13). Deaktivacia ICD nevedie
bezprostredne k smrti pacienta - pacient
zomiera s rozne dlhym ¢asovym odstu-

pom (dni aZ mesiace) a pri¢inou smrti
je jeho zakladné ochorenie. Deaktivacia
ICD neznamena jeho kompletnt ne-
funkcnost. Vzhladom na to, Ze cielom je
vyhnat sa bolesti a stresu vyplyvajicich
z vyboja ICD, je potrebna tiprava nasta-
venia (preprogramovanie) ICD tak, Ze
sa deaktivuje lie¢ba arytmii vybojom.
Kardiostimula¢na a resynchronizaéna
funkcia zostavaji funkéné. Vzhladom
na uvedené je v komunikacii s pacien-
tom a jeho rodinou vhodné vyhnut sa
terminu deaktivacia a hovorit pravdivo
o zmene nastavenia alebo preprogramo-
vani pristroja. Je potrebné, aby pacient
o moznych scenaroch vedel vopred (7)
- klicova je komunikacia pacienta s kar-
dioldgom (optiméalne uz pri indikacii ICD,
urdite vSak pri zavaznych zmenach stavu,
progresii ochorenia, zisteni nového Zi-
vot-ohrozujiceho ochorenia atd') a pri-
merana komunikacia s rodinou pacienta
(2). Potrebné je timové rieSenie situacie
(lekar venujuci sa zakladnej dg. pacien-
ta (napr. onkolog, geriater) + kardiolog
(resp. kardiocentrum) + paliatolog + ro-
dina pacienta + psycholog / psychiater
v pripade pochybnosti (napr. naliehanie
pacienta na deaktivaciu ICD mdzZe byt
prejavom depresie). Na moznost deakti-
vacie ICD je lepSie mysliet vopred a nie
az v krize. V optimalnom pripade je ICD
preprogramovany v case, ked je pacient
schopny navstivit Specializované praco-
visko bez vyraznejSieho naru$enia jeho
komfortu (10).

Planovana deaktivacia (pre-
programovanie) ICD sa vykonava na
Specializovanych kardiologickych pra-
coviskach (kde st pacienti s ICD centra-
lizovani a dispenzarizovani). V pripade
nemoznosti transportu je mozné bud
vyslanie Specialistu s pristrojovym vy-
bavenim za pacientom, event. je mozZné,
aby ICD preprogramoval technik firmy
vyrabajtcej konkrétny typ ICD za pri-
tomnosti lekara. Ide o bezbolestné bez-
drotové prepojenie ICD s pristrojom na
to ur€enym a pocitacom, naro¢nost pre
pacienta je rovnaka ako bezné klinické
ambulantné vySetrenie.

Urgentna / emergentna deakti-
vacia ICD je potrebna v pripade, ked je
pacient s ICD na konci zZivota - a to bud
terminalne chory (zomierajci na svoje
zakladné ochorenie) a ICD nebol deak-

tivovany, alebo v neocakavanej situacii
(zomiera nahle napr. na polytraumu, roz-
siahle krvacanie do mozgu a pod.) a pre
komorovi poruchu srdcového rytmu do-
stava defibrila¢né vyboje. Emergentna
deaktivacia ICD spociva v prilozeni
magnetu nad ICD (je viditelny a hmat-
ny v oblasti klt¢nej kosti vpravo alebo
vlavo) a jeho fixovani ku kozi naplastou.
Prilozenie magnetu deaktivuje podava-
nie vybojov, funkcia kardiostimulato-
ra je zachovana (1). Magnety dodavané
vyrobcami ICD/PM st beZne dostupné
v zdravotnickych zariadeniach (pracovis-
ka anestéziologie a intenzivnej mediciny,
interné oddelenia, operac¢né saly, kar-
diologické a interné ambulancie a pod.)
a st sacastou vybavy vozidiel RZP/RLP.
Alternativou je akykolvek bezny mag-
net. Niektoré ICD st naprogramované
tak, Ze po 8 hodinach ich deaktivacie sa
ich funkcia opét spusti. Je teda potrebné
kazdych 7 - 8 hodin oddialit magnet na
niekol'ko sekiind. Zaroven je potrebné
pohladom skontrolovat stav koze pod
tymto magnetom a oSetrit pripadné po-
Skodenie (dekubit, defekt kozného krytu
a pod.). Uvedené rieSenie je bezpecné
a efektivne pre urgentné situacie a je rea-
lizovatelné aj mimo nemocnice (napr.
doma, v hospici, zariadeni socialnych
sluzieb a pod.) (15). Pri predpokladane;j
diZke zivota presahuijiicej niekolko dni je
vhodna konzultacia kardiocentra ohla-
dom preprogramovania pristroja.

Etickou povinnostou lekara je pri-
merana komunikacia s pacientom a je-
ho dostato¢na informovanost. Spravne,
zrozumitelne a primerane informovany
pacient je nielen schopny zastat svoju (je-
dine¢nt a nenahraditelnt) llohu v pro-
cese rozhodovania sa o lie¢be a (nielen
medicinskom) postupe, ale dokaze i for-
mulovat svoje plany, hodnoty a Zelania do
budticnosti - aby v ramci rozhodovacie-
ho procesu mohli byt plne respektované
(3, 5,10).

Etickym podkladom rozhodnu-
ti na konci zZivota pacienta je reSpekt
k pravu na dostojné zomieranie. Jeho
prejavom v beZnej klinickej praxi je o.i.
i limitacia vSetkych diagnostickych
a terapeutickych postupov, ktoré by
potencialne mohli pacientovi sposobo-
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vat bolest, diskomfort, stres ¢i tzkost.
Dal§im principom je tzv. holisticky pri-
stup k pacientovi, ked ho reSpektujeme
ako bio-psycho-socio-spiritualnu bytost
a jeho komplexné liecenie ,ako ¢loveka,
ako pacienta“ uprednostnime pred ,lie-
¢enim“ choroby, organu ¢i organového
systému (14).

I ked ukoncenie Zivot predlzujicej
liecby na konci zZivota méze imponovat
kontroverzne, existuje Siroka zhoda (po-
stavena na etickych zakladoch zapadnej
mediciny), Ze deaktivacia ICD u pacien-
tov v terminalnej faze zivota je eticky
pripustna (9). Ide o situacie, ked sa ICD
stava prostriedkom neprimeranej, ned-
Celneja tzv. marnejlie¢by a z pohladu pa-
cienta (alebo jeho zakonného zastupcu)
neplni ciele liecby a starostlivosti a ne-
vedie k zachrane Zivota, jeho prediZeniu
alebo zlepSeniu jeho kvality.

Medzi deaktivaciou ICD a eutana-
ziou alebo asistovanou samovrazdou je
zasadny fakticky i pravny rozdiel. Na roz-
diel od eutanazie a asistovanej samovraz-
dy, ktoré st realizované s jasnym cielom
ukoncit zivot (a bezprostrednou prici-
nou Gmrtia je poskytnuta intervencia),
deaktivacia ICD nevedie bezprostredne
k tmrtiu pacienta a tmrtie nie je cielom
deaktivacie ICD (6). Ked s rozne dlhym
¢asovym odstupom dochadza k amrtiu
pacienta, pri¢inou jeho smrti je zakladné
ochorenie (napr. kardiovaskularne, ma-
lignita, demencia a pod.).

Je nepochybné, Ze mozZnosti kar-
diovaskularnych implantovatelnych pri-
strojov prinasaji a i v budiicnosti prines
pre pacientov vyznamné klinické benefi-

ty v podobe predizenia Zivota i zlepgenia
jeho kvality. Tak, ako mé kla¢ovy vyznam
ich spravna indikacia, rovnako dolezi-
té je mysliet i na spravny manazment
pacientov s implantovanymi pristrojmi
na konci ich Zivota.

V suwvislosti s bliziacim sa koncom
zivota sa menia preferencie pacienta
i ciele liecby. Kym ponechanie defib-
rilacnej funkcie ICD moéZe vyznamne
zhorSovat kvalitu Zivota pacienta (sa-
motnymi bolestivymi defibrilacnymi
vybojmi ICD, ale i tzkostou ¢i stresom
z nich) a prinasat diskomfort a stres pre
oSetrujucich zdravotnickych pracovni-
kov i blizke osoby pacienta, deaktivacia
ICD tieto rizika odbira a stava sa krokom
k pokojnému a dostojnému zomieraniu,
ktoré je v situaciu terminalne chorych
pacientov a ich rodin udalostou smut-
nou, niekedy tragickou, ale napriek tomu
i dostojnou a hlboko ludskou (14).

Autorka clanku Cestne vyhlasuje,
Ze nie je v nijakom konflikte zaujmov.
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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.

Kliaéové slova: pandémia COVID-19, umieranie, rodina, hospicové starostlivost

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.

Key words: the COVID-19 pandemic, dying, family, hospice care
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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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Spiritualita a paliativna starostlivost

ThLic. Ing. Veronika Katarina Baratova
Komunita Blahoslavenstiev, Liptovsky Mikulds-Okoli¢né

Otazky posmrtného zivota zamestnavaji od nepamiti mysel' vSetkych l'udi, pretoze mozny, ¢i nemozny Zivot po smrti urcuje zmysel
i hodnoty casného Zivota. 0 to viac je to dolezita téma pri starniicich a zomierajicich l'udoch. Je to vSak téma rozsiahla, preto sa v tomto
¢lanku zameriame len na niektoré ddlezité informacie, Cerpajiic z posolstva U¢itelky Cirkvi, sv. Terézie z Lisieux, ako aj z uéenia Cirkvi

a dalSich velkych krestanskych autorov.

Klacové slova: proces zomierania, posmrtny Zivot, encyklika Spe salvi, sv. Terézia z Lisieux

Questions of the afterlife have occupied the minds of all people since time immemorial, because the possible or impossible life after
death determines the meaning and values of early life. It is an even more important topic for aging and dying people. However, itis a vast
topic, so in this article we will focus only on some important information, drawing from the message of the Teacher of the Church, St.
Thérese of Lisieux, as well as from the teachings of the Church and other great Christian authors.

Key words: dying process, afterlife, encyclical Spe Salvi, St. Therese of Lisieux
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Hned v Gvode treba spomenut
randt mladost sv. Terézie z Lisieux, mla-
dej karmelitanky, zijicej na konci 19.
storocia. Mala sedem rokov, ked sa jej
ucitelka v penzionatnej Skole, vidiac ju
zamyslend, pytala na ¢o mysli, Terézia
odpovedala: ,Myslim na Pana Boha, na
zZivot... na vec¢nost, skratka myslim!“!
U sedemroc¢ného dietata je to zvlastne
myslenie. Nechcelo sa jej zit? Od malicka
bola totiz konfrontovana so smrtou. Mala
4 roky, ked jej zomrela matka a Teréziu
strata matky hlboko poznacila, ale i tak
mala istotu, Ze matka $la do neba. Zivot
Terézie a jej posolstvo v§ak ukaze, Ze ne-
odmietala Zivot, ani nesnivala. Chcela Zit
naplno, nebala sa dlhého Zivota a zapa-
sov, avSak od ranych chvil svojho Zivota
ho Zije v perspektive neba, ve¢nosti.

Koniec 19. storocia, ako aj do-
by pred tym, boli dobami, ked tslovie
»Pamatajna smrt!“ nebol strasiak, hroz-
ba. Na smrt sa nazeralo ako na branu
k vecnosti. Ludia sa ucili zit v pominu-
telnosti ¢asnych veci, pominutelnosti
¢asného zivota. Viac boli konfrontovani
so smrtou, a prezivali ju doma... Nebolo

1 SVATA TEREZIA OD DIETATA JEZISA A SVATEJ TVARE, Au-
tobiografické spisy, s. 126 (Rkp A,33v), dalej len AS.

to tabu, ritualy rozlicky boli eSte dolezi-
tejSie ako prichod ¢loveka na svet.

Dnes? Nie sme zvyknuti Zit svoj
Zivot v tejto perspektive. Vytesnili sme
Boha zo zivota, vytesnili sme vec¢nost,
vytesnili sme nadej, a tak smrt nikdy
nebola taka vytlacovana ako dnes a za-
roven, slovami vychodného krestanské-
ho teologa Oliviera Clémenta, eSte viac
na nas Gtoci svojou nahotou a hrézou
z osklivej ¢iernej jamy hrobu, ktora pohlti
existenciu toho, koho sme milovali a raz
pohltiinas.2 Myslienka na smrt mnohych
napliiia az fundamentalnou tzkostou.

Clovek dneska chce za kazdt cenu
prezit, aj ked toto prezitie ma len malo
spolo¢né so skuto¢nym Zivotom a jeho
zmyslom. A predsa vedomie vecnosti
mame v sebe, nejde to zrusit.

Clovek ako starne prirodzene
zhodnocuje svoj Zivot. A tym sa konfrontuje
s podstatnymi otazkami: Akym ¢lovekom
bol, ako zil svoje vztahy s najbliz§imi
avSeobecne s ludmi svojho Zivota. Ked sa
blizi k smrti, tieto otazky a zhodnocovanie
st eSte intenzivnejSie. Spatne pozerame na
to, ako sme Zili vo vztahu s druhymi a nie

2 Porov. CLEMENT OLIVIER, Télo pro smrt a slavu, s. 116.

na to, aké aspechy sme v zivote dosiahli,
¢o vSetko sme vytvorili.

Podla Antonyja SuroZzského, dal-
Sieho teoldga krestanského vychodu,
ktory sa venoval i sprevadzaniu zomie-
rajlicich, smrt nas v§etkych stavia tvarou
v tvar ve¢nym a absolitnym hodnotam,
ktoré v sebe vSetci nosime, aj ked v nas
len spia a nemali mozZnost sa prebudit.

Dovolte zakladné pripomenutie:
sme, kazdy Clovek je, stvoreny na obraz
a podobu Boha. Dlho v teolégii prevladala
individualisticka interpretacia ¢loveka,
ze len on ako individuum je stvoreny
na obraz BoZi. To je pravda, avSak az
teoldgia 20. stor. rozvinula teolégiu ja -
Ty, teologiu vztahu. Sme stvoreni na ob-
raz spolocenstva vztahov, ktorym je Boh
- Otec, Syn a Duch svéty. Ide o spoloc¢en-
stvo vztahov lasky. TakZe to stvoritelské
slovo z 1 Gen ,ucinme ¢loveka k svojmu
obrazu“, znamena, Ze Clovek - ludia s
stvoreni ako spolo¢enstvo lasky a tento
obraz mame v sebe hlboko zakddovany.*

3 Porov. ANTONYJ SUROZSKIJ, Smrt neni zI4, s. 38.

4 Viac vid MTK, Spolocenstvia sluzba, Lidskd osoba stvore-
na k Bozimu obrazu, KNA, Kostelni Vydfi 2005.
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Preto Benedikt XVI. v encyklike
Spe Salvi piSe, Ze Clovek nie je do seba
uzavretou monadou. A pokracuje: ,Nase
existencie st vo vzajomnom hlbokom
spolocenstve a st navzajom prepojené
mnohymi interakciami. Nikto nezije sam.
Nikto nehresi sam. Nikto nie je spaseny
sam. Do mdjho Zzivota neustale vstupuje
zivot druhych: v dobrom aj v zlom.“ Tato
skutoc¢nost sa netyka len tohto ¢asného
Zivota! My zostavame navzajom spojeni
citovym putom aj ponad hranicu smrti.
Ide o zakladné presvedcenie krestanstva
po celé starocia.b Je zakladom preZivania
nasho spolocenstva so svitymi i nasich
modlitieb za zosnulych.

Mnohi, ktori bud’ veria alebo len
intuitivne tusia, Ze vztahy s druhymi ako-
si prechadzaju i cez prah smrti, vSak trpia
ich neukonéenostou, nenaplnenim. Ci uz
ide o nezmierenie, chybajiice odpustenie
prijaté ¢i dané, vztahy, ktoré nemohli byt
dobre odzité. Tato konfrontacia vypla-
vuje zle preZité zivotné situacie, vztahy,
niekedy aZ spochybnenie celého zmyslu
prezitého Zivota.

Preto papez Benedikt XVI.
vo svojej encyklike kladie otazku: ,Kto by
necitil potrebu prejavit svojim blizkym,
ktori st uz na onom svete, dobrotu,
vdacnost alebo prosbu o odpustenie?’
VSetci to potrebujeme! V ¢asnom Zivote
ivoci tym, ¢o nas uz predisli.

Tu sa dostavame k posolstvu sv.
Terézie. Ako sme spomenuli, od malicka
#ila vo vedomi ve¢nosti. Co to znamenalo
u nej, ze uz ako dieta myslela na vecnost,
na zivot, na Boha? Pojmy vec¢nost, Zivot,
Boh u nej tvoria nedelitelnt jednotu. A ¢o
je podstatou tejto jednoty? Raz pozorne
¢itala 1Kor 13, tzv. Pavlov hymnus o laske.
A piSe: ,Pochopila som, Ze bez lasky st
vSetky diela len nicota, dokonca i naj-
skvelejsie ako je kriesenie mftvych, ¢i ob-
racanie narodov...“® VSetko totiZ pominie,
jediné Co zostava je laska, ta laska, ktort
sme vtkali do svojich vztahov. Pretoze
vecénost, ve¢ny Zivot, to je nase spojenie
s Bohom a s druhymi v laske.

Terézia pod¢iarkne vyrok sv. Jana
od Kriza, Uc¢itela cirkvi: ,Navecer zivota

5BENEDIKT XVI, encyklika Spe salvi, &l. 48.
6 Porov. Spe salvi, ¢l. 48.

7 Spe salvi, ¢l. 48.

8 AS,s. 211 (Rkp A 81v).

budeme stdeni podla lasky.“ VSetci! Tato
pravda je taka dolezita, Ze ju neopomenie
spomenut ani Katechizmus katolickej
cirkvi.® Je tu re¢ o tzv. osobnom sude,
ked sa kazdy ¢lovek ocitne pred Sudcom,
ktorym je Kristus, Vykupitel a Spasitel
Touto laskou, ktord nas bude sudit, je
na jednej strane sam Kristus a na druhej
strane je to laska, ktort sme v Zivote
prijali a laska, ktort sme odovzdali
druhym I'udom. Preto my nemdZeme
sudit nikoho, lebo nevieme, kol'ko lasky
v Zivote dostal a kolko jej mohol dat.

Benedikt XVI. v encyklike Spe
salvi, vychadzajic z 1Kor 3,12-15, kde sa
opisuje tento std a s nim spojeny stav
ludskej duse, ktorému hovorime ocis-
tec, vysvetluje, Ze v tomto stretnuti laska
zo strany Krista posobi ako ohern, ktory
spaluje, ale zaroven zachraruje. Pred
pohladom Krista bude odhalena kazda
loz, vSetky naSe masky, vyjavuje vSetko
necisté a nezdravé z nasho bytia. Veci
vybudované pocas Zivota sa potom mo-
zZu javit ako sucha slama, prazdna chva-
la a v tomto pomyselnom ohni miznt.
Ale je to stretnutie, v ktorom sa skryva
spasa. Tento Kristov pohlad spalujicej
a premienajicej lasky nas oslobodzuje
a sposobuje, Ze sa stavame opravdivo
sami sebou, a teda plne BoZimi.

Tento BoZi stid je nadejou, pretoze
je spravodlivostou a zarovein milosrden-
stvom. Keby bol len milosrdenstvom, to
ako sme zili, by sa stalo irelevantnym
a Boh by nam zostal dlZny odpoved na
otazku spravodlivosti, otazku, ktora je
pre nas rozhodujica tvarou v tvar deji-
nam i Bohu samému. Keby bol len spra-
vodlivostou, bol by pre nas vsetkych len
pri¢inou strachu z Boha a z jeho sadu.
Vtelenie Boha v Kristovi tak spojilo jedno
s druhym - spravodlivost i milosrden-
stvo.!

Moment tohto sudu, ako aj sdm
opisovany ocistny a premenny stav, v§ak
presahuje pozemsku ¢asovt postupnost,
upozornuje Benedikt XVI. Nemozno tie-
to skuto¢nosti situovat do nasho ¢asu
a priestoru. Je to ¢as srdca, ¢as ,precho-
du“ do spolocenstva s Bohom v Kristovom
tele. Tolko encyklika Spe salvi.

9 KKC, ¢l. 1022.
10 Porov. 2 Kor 5,10; Rim 14,10.
11 Porov. Spe Salvi, ¢l. 47.

Vidime ako velmi sa tento teolo-
gicky pohlad na stav, ktorému hovorime
ocistec, 1i8i od naSich neformovanych
a ludovych predstav nielen ocistca, ale
i dalsich posmrtnych skuto¢nosti. Mnohi
kvoli tymto predstavam odmietaji i celé
krestanské posolstvo. Terézia bola die-
ta svojej doby a teda tiez mala o ocistci
predstavu ako o mieste spravodlivych
trestov udelovanych dusi akoby zvonka.
Avsak jej sensus fidei jej akosi nedovolo-
val sa stotoznit s takymito predstavami.
Nemohla prijat, Ze Boh - Laska, ktory
vie ako sme stvoreni, krehki, nevieme Zit
v akejsi dokonalosti, by trestal ¢loveka
nejakymi zvonku udelovanymi trestami.
Ved tie predsa srdce ¢loveka nezmenia,
nanajvy$ umravnia jeho spravanie, ale
len zo strachu pred trestom. Skuto¢né
obratenie sa rodi zo stretnutia s laskou,
nie z trestu.

A tak intuitivne, nemala Ziadne
teologické poznatky, Terézia vnima tento
ocistny ohen ako samu Kristovu lasku
(viac ako 100 rokov pred vydanim en-
cykliky Spe salvi!). PiSe: ,Dobre viem,
Ze musim prejst cez ohen. Ja som si za
svoj ocistec zvolila tvoju horiacu lasku,
JeziSu!"'? Terézia v8ak nechce ¢akat aZ
na moment smrti, kedy by ju tato laska
premieniala a tak i o¢istovala. Chce, aby ju
ohen tejto premienajiacej Kristovej lasky
prenikal uz tu a teraz. Kto ju poznate
viac, viete, Ze sa Uplne odovzdava milo-
srdnej Bozej laske a od tejto chvile, ako
piSe, sa jej zda, Ze tato laska ju prenika,
obnovuje a nenechéva v jej dusi ani stopu
hriechu - prave v tejto stvislosti odvazne
dodava, Ze preto sa nemusi bat ocistca.”®

Podstatné, ¢o by bolo dobré zmie-
nit je, Ze Terézia, vedoma si skuto¢nosti,
Ze vztahy prepojené laskou prechadzaji
s Kristom do ve¢nosti, vie, Ze jej poslanie
bude naplno pokracovat v jej posmrtnom
ziti, a teda v spojeni s Kristom, v tom,
¢omu hovorime nebo.

Vo svojom vobec poslednom liste,
tri mesiace pred smrtou, piSe jednému
mladému knazovi: ,Nie, nezomieram,
vstupujem do Zivota!“ A v poslednych
tyzdnoch svojho Zivota na otazku, ¢i
sa uz te$i na odpocinok v nebi, sa ne-
cha pocut: ,Nemodzem sa teSit z blaze-

12 Basne, €. 23.
13 Porov. AS, s. 335 (Rkp A 84v).
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nosti neba, nemézem odpocivat, kym
st duse, ktoré treba zachranit. Potom
budem odpocivat a budem sa tesit, ked
vSetci vojda do odpocinku a radosti.“*
Benedikt XVI. este ako kardinal Ratzinger
potvrdzuje jej slova, ked vysvetluje, Ze
tzv. eschatologickej slavnosti neba, teda
spolocenstva spasenych, zatial brania
nielen rany v nasich vztahoch, ktoré po-
trebujli uzdravenie a premenu ohfiom
Kristovejlasky, ale i laska, ktora nedovoli
¢loveku naplno sa tesit zo svojej spasy,
kym e$te doma nie st vSetci! Ved ako-
by mohla byt §tastna matka, Gplne bez
zabran, ak nejaké jej dieta eSte trpi, este
nie je doma?, pyta sa.”®

Chtiac-nechtiac sa tu vynara otaz-
ka, ¢o s tym stavom duse, ktorému ho-
vorime peklo? Ak v pravom slova zmysle
vecény zivot tvoria vztahy lasky s Bohom
a s druhymi, tak zni¢enie tychto vztahov
znamena odla¢enie od Boha a v Nom i od
tychto vztahov, odlicenie od lasky, od
zivota v pravom zmysle. Encyklika Spe
salvi, hovori tejto moznosti: ,MbdzZu byt
ludia, ktori v sebe samych Gplne znicili
tZbu po pravde a ochotu milovat. Ludia,
v ktorych sa vSetko stalo 1zou; Iudia, ktori
zili nenavistou a posliapali lasku v sebe
samych... destrukcia dobra sa v nich stala
neodvratnou. Toto je v pravom slova
zmysle peklo, ve¢na smrt.“¢

Ako hovori Abbé Pierre: ,Zivot je
trocha ¢asu, ktory bol dany nasej slobo-
de, aby sme sa naucili milovat a pripravili
sa tak na stretnutie s ve¢nou laskou.“"”

Ak sme krestania, je dolezité byt si
vedomi tychto takych dolezitych skutoc-
nosti, tak vo vlastnom zivote uz tu a te-
raz, ako aj pri druhom c¢loveku a zvlast
pri zomierajicom.

Clovek v poslednom $tadiu Zivota,
¢i vo vyhlade priblizujacej sa smrti - aj
keby v Boha - krestanského Boha - ne-
veril, vedomie vztahov, ktoré Zil, v sebe
ma, lebo tak bol stvoreny. Zije vztahmi,

14 Posledné rozhovory, s. 109.

15 Porov. J. RATZINGER, Eschatologie, Barrister-Principal,
Brno 2004, s.119-120.

16 Spe salvi, &l. 45.
17 In: K. LACHMANOVA, Kri? jako strom Zivota, s.58.

i keby o nich nehovoril, zhodnocuje ich...
Niekedy sam ma potrebu o vnimani seba
a o vztahoch hovorit, niekedy ma v sebe
strach odkryt tto tému, prechadza ju
ml¢anim a odmietanim, boji sa jej, lebo
citi bezradnost ako napravit, uzdravit,
¢o je naruSené, zranené...

Starntci a zomierajuci ¢lovek - aj
nekrestan - ma v sebe zakddované ve-
domie akéhosi osobného sudu. Pre nas
krestanov toho sudu, ked sa kazdy ¢lovek
ocitne pred sidom lasky Krista. A prave
toto vedomie je spojené so strachom
z tohto stdu, strachom z odstidenia.

V tejto poslednej faze zivota vSak
mozeme napomoct tomu, aby ¢lovek odi-
Siel v zmiereni a v pokoji.

Je dolezité i zo strany pribuznych
¢i oSetrujuceho personalu nepopierat
bliZiacu sa smrt. Potvrdit toto vedomie
u umierajuceho, avsak v tejto rozhodu-
jacej chvili ho nenechat samotného. Ako
sme videli, Ziadny ¢lovek nebol stvoreny,
aby bol sam! Nedovolme, aby umierajaci
bol odstudeny k samote, opustenosti. O to
viac v momente konfrontacie s vlastnou
smrtou. Lebo je pred nim velmi dolezity
¢as, ked moze doslova vyhrat svoj ve¢ny
Zivot, ale potrebuje pomoc.

Je doblezité vytvorit mu akysi
priestor nacuvania. Tu nejde o kvanti-
tu Casu, ale o jeho kvalitu. Chvilu zostat
s nim v tichu, len ho drZat za ruku, ,ho-
vorit s nim“ bez slov, kym on prvy ne-
zac¢ne hovorit. Niekedy tomu dopomoze
celkom malé ludské gesto lasky, ismev,
pozornost, s laskou podat vodu... Tieto
pre nas malé nepodstatné veci maji pre
umierajuceho casto nedozerny vyznam:
vidi pri sebe niekoho, kto si ho v§ima,
a hladi na neho s prijimajiicou laskou,
a prave ta mu moze pomoct otvorit sa.

Moézeme sa mu prihovarat, py-
tat sa ho, z ¢oho ma strach, ¢o by este
chcel napriklad urobit, dokoncit, uzav-
riet, s kym sa stretnat. Ubezpedit ho, ze
nie je neskoro, Ze teraz je ten ¢as dat do
poriadku veci Zivota, vztahy s inymi i so
sebou samym. Pontknut sa mu, Ze mu
pomodZeme v priprave na odchod, aby
bol oslobodzujucim procesom, kedy sa
bude moct zmierit so zivotom, zmierit sa
s kazdym, so sebou samym, svojimi Zi-
votnymi okolnostami a teraz i so smrtou.

Zomierajtci st ¢asto velmi otvo-
reni milosrdenstvu. SuroZskij opisuje

svoje sktsenosti, Ze tvarou v tvar smrti
hynie tol'ko zasti, tolko horkosti, tol'ko
vzajomného odmietania. Smrt je prilis
velka vec pre veci, ktoré by sme mali
povazovat za malicherné i pre ¢asny
zivot.®

TakzZe pokial je na nas a je to moz-
né, pomoct mu prijat odpustenie, nielen
od Boha, ale aj od druhych a toto od-
pustenie dat, druhym, sebe i Bohu. To
posledné je dolezité, lebo Casto vinime
Boha za chorobu, utrpenie, pred¢asnt
smrt. Nie je zriedkavé tvrdé odmietanie
bliZiacej sa smrti, lebo Clovek vidi, Ze te-
lo netiprosne odchadza a vnima to ako
vel'ka nespravodlivost, lebo preziva, Ze
jeho duch je plny Zivota, planov... Smrt
je skratka roztrhnutim integrity ludske;j
osoby, jednoty jeho tela, duSe a ducha.
Sviti si to dobre uvedomovali. Sv. Serafim
Sarovsky hovoril: ,Moje telo sa pribli-
zuje k smrti, ale mo6j duch je, akoby sa
prave narodil - so vSetkou sviezostou
zacCiatku.“?

Podobne sv. Terézia, ako sme po-
¢uli, mala velké plany o svojom posobeni
po smrti. Pritom zomrela mlada, mala
24 rokov a jej umieranie bolo velmi taz-
ké. Tuberkul6za, v tej dobe neliecena, jej
pozierala celé telo, nielen plica, bolel ju
kazdy dotyk, a zomrela de facto zadu-
senim a pri plnom vedomi do posledne;j
chvile.

Ubezpecit teda zomierajacich, Ze
ich zivot smrtou nekond¢i, Ze ich ,posla-
nie“ eSte len za¢ne. Dokonca sa nebat
spytat, ¢o by to malo byt... Tejto nadeji
na zivot po smrti sa ¢asto - hoci na po-
slednt chvilu - nebrania ani ti, ktori ju
cely Zivot popierali. A ¢o sa tyka neu-
koncenych, neuzdravenych vztahov so
zZijicimi i zosnulymi, ubezpecit ich, Ze
to vSetko bude v milosrdnej laske Krista
naplnené, uzdravené. Je to velka ttecha
i pre tych, ktori mali o posmrtnych sku-
to¢nostiach v krestanskom podani velmi
zdeformované predstavy.

Je dolezité, aby sme my sami Zi-
li v tejto perspektive naplnenia Zivota.
Potom budeme mat silnt nadejiza tych,
ktori stt nam zvereni. Garantom napl-
nenia tejto nadeje na vec¢ny zivot je ten,
ktory cestou smrti uz presiel, kto sam je

18 Porov. Smrt neni zl4, s. 9.

19 In: Smrt neni zl4, s. 46.
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Zivot, Kristus, a ktory cestou smrti spre-
vadza kazdého ¢loveka.? S nim mdzeme
i my byt sprievodcami na ceste k po-
slednému a definitivhemu vitazstvu i pri
ludoch, kde by sme to nepredpokladali.

BENEDIKT XVI., Spe Salvi, SSV, Trnava 2008.
SV. TEREZIA OD DIETATA JEZISA A SVATEJ TVARE, Pribeh
mojej duse (Autobiografické spisy), LUC, Bratislava 1997. (po-

20 Porov. Spe salvi, ¢l. 27.

uZitd skratka pr. Rkp A 84v znamend rukopis A. riadok 84 ver-
so v kritickych spisoch)

SV. TEREZIA OD DIETATA JEZISA A SVATEJ TVARE, Listy,
LUC, Bratislava 1999.

SV. TEREZIA OD DIETATA JEZISA A SVATEJ TVARE, M6j spev
|4sky (Basne), LUC, Bratislava 2004.

SV. TEREZIA OD DIETATA JEZISA A SVATEJ TVARE, Posled-
né rozhovory, LUC, Bratislava 2006.

BARATOVA VERONIKA KATARINA, Vel'ka mala Terézia, Komu-
nita Blahoslavenstiev, Liptovsky Mikulds 2016.

CLEMENT OLIVIER, Télo pro smrt a pro slavu, Refugium, Ve-
lehrad 2004.

LACHMANOVA KATERINA, Kriz jako strom Zivota, Doron,
2023.

RATZINGER JOZEF, Eschatologie, Barrister-Principal, Brno
2004.
SUROZSKIJ ANTONYJ, Smrt neni zIa, KNA, Kostelni Vydff
2015.

ThLic. Ing.
Veronika Katarina Baratova
Komunita Blahoslavenstiev

s,
N

Kl4stornd 123, ti*
031 04 Liptovsky Mikulds \..J

veronika.baratova@seznam.cz
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Mgr. Natalia KriStekova', ThDr. Ing. Vladimir Thurzo, PhD.?
Fakulta zdravotnictva a socidlnej prace, Trnavska Univerzita v Trnave
Rimskokatolicka cyrilometodskd bohoslovecka fakulta, Univerzita Komenského Bratislava

Diia 7. oktobra 2023 sa v Aule Pazmaneum FZaSP TU v Trnave uskutochnil 10. rocnik Medzinarodnej konferencie hospicovej a paliativnej
starostlivosti. Konferencia sa konala pod zastitou European Association for Palliative Care Social Work Task Force a dekana FZaSP TU
prof. MUDr. Jaroslava Slaného, CSc. Spoluorganizatormi konferencie boli odbornici z Univerzity v Scrantone, Institiit pre vzdelavanie
v paliativnej medicine a Nadécia J. Murga$a. Konferencia sa konala ako sucast projektu VEGA ¢. 1/0373/22.

10 Annual of International Conference of Hospice and Palliative Care took place in the Pazmaneum Hall of the FzaSP in Trnava on 7. October
2023. The conference was held under the auspices of the European Association for Palliative Care Social Work Task Force and the dean of
FZaSP TU prof. MUDr. Jaroslav Slany, CSc. The co-organizers of the conference were experts from the University of Scranton, the Institute
for Education in Palliative Medicine and the J. Murgas Foundation. The conference was held as a part of the VEGA project no. 1/0373/22.

Paliat. med. liec. boles., 2023;16(1-2¢):26-31

Prednasky odzneli v hlavnej, doo-
bednajSej sekcii a dvoch popoludnajsich
sekciach. Hlavna sekcia bola simultanne
tlmocena. Konferenciu otvarala jej hlavna
organizatorka a garantka konferencie
profesorka Dobrikova. Ta v prihovore
zhodnotila, Ze za 20 rokov konania tej-
to konferencie sa na Slovensku v oblas-
ti hospicovej a paliativnej starostlivosti
vykonal vel'ky kus prace, av§ak stale zo-
stava vela oblasti a tém, ktoré je potrebné
dalejrozvijat. Slavnostny prihovor pred-
niesla prodekanka FZaSP TU, docentka
Putekova.

Hned v ivode zaznela prednaska
prof. Westa, podla ktorého lidri v oblasti
zdravotnej starostlivosti maji zodpoved-
nost za to, aby hospicovy tim poskytoval
kvalitnt starostlivost. Pacientove zazitky
st pritom dolezitou dimenziou kvality
zdravotnej starostlivosti. Podla prof.
Westa je dolezité pochopit tie prvky
v procese starostlivosti, ktoré zvysSuja
hodnotu a veda k spokojnosti pacienta,
ak chceme uvazovat nad tthradou kva-
litnej starostlivosti. MUDr. Skripekova
vo svojom prispevku poukazala na via-
ceré problémy suvisiace s referovanim
pacientov do systému paliativnej sta-

MUDr. Andrea Skripekovd Prednédska profesora Szydlowského v hlavnej sekcii odborného programu

pocas svojej predndsky / (v predsednictve prof. West a prof. Dobrikovd) / Prof. Steven Szydlowski's
Andrea Skripekovd, M.D., lecture in the main section of the professional program (in the presidency
Ph.D. during her lecture

R

grraledE 18

rostlivosti na Slovensku a v nadvéznosti
na to na zmenu legislativy, ktorou sa
zadefinovala $pecializovana a zakladna
paliativna starostlivost. Naznacila, akym
sposobom treba planovat kapacity pa-
liativnej starostlivosti podla odporucani
Eurépskej asociacie paliativnej starostli-
vosti. Kolegovia z Univerzity v Belfaste
vo svojom prispevku predstavili projekt
»paméitovy box". Ide o nahravanie roz-
hovorov zaloZenych na Zivotnom pribe-
hu pacienta, ktoré sa potom vyvin do

prof. West and prof. Dobrikovd)

= e AN
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g |GV -
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jedine¢ného personalizovaného zazitku
z pocuvania. Ide o pristup, v ktorom
intervencie zalozené na umeni mozu
byt vyuzité v paliativnej starostlivosti
s viacerymi vyhodami pre pacienta.
Poslednym rec¢nikom pred prestavkou
bol MUDr. Zahumensky, ktory hovo-
ril o moznostiach, ako zlepSovat ho-
jivost ran a dekubitov v zariadeniach,
ako aj v domacom prostredi, a to
prostrednictvom ozonoterapie a pri-
pravku na baze kozieho kolostra, ktory
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Profesor Daniel J. West pocas svojej predndsky /
Prof. Daniel J. West during his lecture

Prednéska profesorky Patricie Dobrikovej (v predsednictve prof. West a MUDr. Skripekovd) /
Prof. Patricia Dobrikova's lecture (in the presidency prof. West and Skripekové, M.D., Ph.D.)

vzbudil zdujem medzi zG¢astnenymi
odbornikmi.

Po prestavke pokracovali profe-
sor Szydlowski s profesorom Costellom
prednaskou k téme zakonnych a fi-
nancénych trendov v paliativnej starost-
livosti. Autori diskutovali o zmenach
v normach a predpisoch tykajucich sa
starostlivosti o pacienta a jeho prav, pri-
¢om Ucastnikov zaujali najma legisla-
tivne aspekty eutanazie v jednotlivych
Statoch sveta. Profesorka Dobrikova sa
vo svojom prispevku zamerala na opis
najcastejsich a najnaroc¢nejsich krizo-
vych situacii pri poskytovani paliativnej
starostlivosti a to aj v kontexte nedav-
nej pandémie COVID-19. Prispevok bol
obohateny o pripadovu $tadiu pacienta
a jeho blizkych z Hospicu Milosrdnych
sestier v Trenc¢ine, pricom pripad bol
analyzovany v bio-psycho-socio-
spirituadlnom kontexte. Poslednou v tejto
sekcii bola prednaska sestry Veroniky
Baratovej, ktora sa zamerala na krestan-
sky pohlad na Zivot ¢loveka a na spiritu-
alne otazky v procese zomierania.

Cenu za najlepSiu prednasku v tej-
to sekcii si od profesorky Mydlikovej
a docentky Putekovej prevzala MUDr.
Skripekova, ktora sa podstatnym spo-
sobom podiela na rozvoji paliativnej sta-
rostlivosti na Slovensku.

Po obednej prestavke I. sekciu od-
Startovala prednaska MUDr. Miroslava
Ferencika tematicky zamerana na liec¢-
bu bolesti u onkologického pacienta.
Iniciacia lie¢by nadorovej bolesti ma svo-
je pravidla, pri¢om do Gvahy treba brat
najma charakter nadorovej bolesti. Autor
v prispevku rozdiskutoval aj niektoré

Specifické atribtity lie¢by nadorovej bo-
lesti silnymi opioidmi, najmé sa snaZil
zodpovedat otazku, kde je hranica medzi
~vyCkavacou taktikou“ a kde a kedy moze
zdravotnicky pracovnik kvoli opiofobii
lahko skiznut k neadekvatnej kontrole
nadorovej bolesti a tym k prehlbovaniu
utrpeniu pacienta.

Mgr. Sersefiova spolu s kolegyria-
mi predniesla prispevok k téme komplex-

ného manazmentu pacienta mobilného
hospicu pri atypickej reakcii na beznt
medikaciu. Vkonkrétnejlekarskej kazuis-
tike autorky deklarovali pouZitie nie Giplne
Standardného rieSenia- rajského plynu,
ktory sa v danom pripade velmi osved-
¢il. Prednaska v publiku vzbudila zaujem
avyvolala diskusiu s mnohymi otazkami,
kde obohacujico k téme prispela prva
autorka prispevku MUDr. Skripekova.
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Doc. Nadezda Kovalcikovd, ThDr. Ing. Vladimir Thurzo a MUDr. Mdria Jasenkova pocas predndsky
0 ALS / assoc. prof. NadeZda Koval¢ikovd, ThDr. Ing. Vladimir Thurzo and Mdria Jasenkova,

M.D. during a lecture about ALS

Mgr. Tomeéka sa vo svojom prispevku
venoval moznostiam vyzivy u tazko cho-
rych pacientov a objasnil dolezitost vyzivy
prijednotlivych Specifickych diagnozach.
Mgr. Mihova, PhDr. Staniova a MUDr.
Krizanova predniesli prispevok tykajuci
sa manazmentu pacienta s amyotrofic-
kou lateralnou skler6zou v paliativnej
starostlivosti. Sti¢astou prednasky bola
aj kazuistika pacientky, ktora bola v sta-
rostlivosti mobilného hospicu Slnecnica.
Prednaska sa niesla jednak v duchu vy-
sokej odbornosti, ale zaroven aj hlbokej
ludskosti. Str. Adriana Mihova obohatila
prednasku o silné duchovné svedectvo
a MUDr. Krizanova sa zase zamerala naj-
ma na etické stvislosti spojené s tymto
pripadom. Obe prednasajiice ziskali cenu
za najlepsiu prezentaciu v tejto sekcii, kto-
rt im odovzdala docentka Kovaléikova.

Jedna z najvyraznejSich osob-
nosti detskej paliativnej starostlivos-
ti na Slovensku, MUDr. Jasenkova, vo
svojej prednaske poukazala na situaciu
a smutnu realitu detskych hospicov na
Slovensku. Tato situacia je charakte-
risticka absolitnym personalnym ne-
dostatkom pediatrov-paliativcov, ale aj
velkym finan¢nym podhodnotenim tejto
Casti paliativnej starostlivosti. Autorka
v druhej ¢asti prispevku pontkla kon-
krétne vizie, ktoré by bolo potrebné
realizovat (aj zo strany §tatu) v oblas-
ti detskej paliativnej starostlivosti, aby
jej poskytovanie zodpovedalo aktuél-
nym potrebam a trovni dnesnej doby.
Posledny prispevok v tejto sekcii pred-
niesol ThDr. Ing. Thurzo, ktory sa zame-
ral na spiritualno-etické aspekty posky-
tovania pastoracnej sluzby zomierajiicim
pocas pandémie COVID-19. V prispevku
boli vyhodnotené retrospektivne reflexie
niekolkych pastora¢nych knazov, ktori

hodnotili svoje pdsobenie v bratislav-
skych nemocniciach pocas pandémie.
Autor pontkol aj niektoré podnety, na
ktoré by bolo vhodné sa zamerat v pri-
pade, ak by sme boli opét vystaveni po-
dobnej krizovej situacii.

Druhd, poobednt sekciu pre-
biehajacu v anglickom jazyku svojim
prispevkom otvarala prof. Dobrikova
v spoluautorstve s prof. Roulston
z univerzity v Belfaste. Autorky
predniesli vysledky vyskumnych zisteni
vyplyvajacich z medzinarodného
vyskumu realizovaného v 21 §tatoch.
KedZe pandémia COVID-19 ovplyvnila
sposob poskytovania sluzieb a tymto
zmenam sa pracovnici v oblasti paliativnej
starostlivosti museli prispdsobit, bol
skimany vplyv pandémie na socialnu
pracu v paliativnej starostlivosti. Boli
prezentované celkové vysledky vysku-
mu, ako aj parcialne vysledky fokusované
na Slovensko. Vysledky vyskumu, okrem
iného, potvrdili zvySent zataz vyvijana
na zamestnancov v obdobi pandémie.
Dalsi prispevok predniesli hostia z Ceskej
republiky, Dr. Olecka a Dr. Pospisil.
Autori prezentovali vyskumné zistenia
tykajtce sa vztahu medzi hodnotou vec-
ného Zivota a preZivanim strachu zo smr-
ti v ¢eskoslovenskej populécii. Ukazalo
sa, ze u osoOb, ktoré maju vysoko prio-
ritizovant hodnotu veéného zivota, je
pritomny mensi strach zo smrti, menSie
obavy o budtcnost, pricom tento trend
bol zaznamenany v oboch krajinach. Boli
vSak identifikované rozdiely naprie¢ ¢es-
koslovenskou populaciou v prioritizacii
hodnoty ve¢ného zivota. Slovenska po-
pulacia prioritizovala hodnotu ve¢ného
Zivota viac ako Ceska populacia, ¢o autori
interpretovali vy$Sou religiozitou sloven-
skej populacie.

Dalej zazneli prispevky
zahrani¢nych Studentov. Christopher
Talocka predniesol prispevok k téme
medicinskej aplikacie umelej inteligen-
cie v ramci Slovenska, Abigail Lynott sa
venovala najznamejs$im rizikdm pri po-
ruchach prijmu potravy. Docent Botek
sa vo svojom prispevku venoval kognitiv-
no-behavioralnemu pristupu v procese
smutenia. Autor vyuzitie tohto pristupu
deklaroval na pribehu opisujiucom zdan-
livo dve podobné situacie, ktoré sa vSak
1isili spésobom vysporiadania sa s danou
situaciou. V dalSom prispevku sa autor-
ka Regina Scheitel, MSW, MA venovala
skasenostiam mexicko-americkej rodiny
s umieranim blizkeho doma pocas pan-
démie COVID-19. Tieto skiisenosti za-
hrnali interakciu so sluZbami hospicovej
starostlivosti poskytovanymi v kontexte
pandémie. V prispevku bol diskutovany
aj vplyv ,rodinkarstva“ ako dolezité-
ho fenoménu, ktory je potrebné zvazit
pri skimani hospicovych situacii medzi
mexicko-americkymi komunitami a bol
diskutovany aj v kontexte tejto pripado-
vej Stadie. Diskutované boli aj systémoveé
vyzvy poskytovania paliativnej starost-
livosti v §tate Kalifornia. Za podnetnt
a hibkovt introspekciu do preZivania
¢lenov rodiny zomierajiiceho pacienta si
autorka odniesla cenu za najlepsiu pred-
nasku v tejto sekcii, ktort jej odovzdala
docentka Zakova. Studenti z americkej
univerzity predniesli prispevok o kardio-
vaskularnych ochoreniach a rozdieloch
medzi akGtnou a paliativnou starostlivos-
tou. Mgr. Fejkova predniesla prispevok
o poskytovani paliativnej starostlivosti
v zariadeniach socialnych sluzieb. Autorka
zdoraznila, Ze zariadenia socialnych slu-
zieb st jednymi zo zariadeni, ktoré dopi-
faja starostlivost o paliativnych pacien-
tov. Socialni pracovnici tu podla autorky
zohravaju dblezita Glohu nielen pri plneni
si svojich povinnosti, ale aj v sprevadza-
ni pacienta v poslednych chvilach jeho
zivota. Autorka predniesla pripadova
Stadiu realizovana v jednom z bratislav-
skych centier. Na zaver svoje prispevky
predniesli zahrani¢ni §tudenti - Brandon
DaGrosa, ktory sa venoval rakovine krcka
maternice a Rutu Gandhi, ktora vo svo-
jej prednaske reflektovala problematiku
trendu odchadzania sestier do zahranicia
za lep§imi podmienkami.
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V posterovej sekcii svoje prace
prezentovalo 13 autorov. Cenu za naj-
lepsi poster si odniesli autorky Mgr.
BartosSova a docentka Dédova, ktoré
formou posteru prezentovali vysledky
vyskumu zaoberajlceho sa rezilienciou
odliecenych onkologickych pacientov
v kontexte preZivania tizkosti a depresie.

Konferencia bola zakoncena sva-
tou omSou v Kostole sv. Anny, ktor sli-
zili knazi i¢astni na konferencii.

Na zaver mozno konStatovat, Ze
podobne ako po minulé roky, konferencia
opét predcila o¢akavania. Na konferencii
sa zucastnilo viac ako 200 ucastnikov.
Takyto velky zaujem o konferenciu bol
len odrazom jej vysokej odbornej trov-
ne, nakolko hlavnymi prednasajacimi
boli najlepsi a najvyraznejsi odbornici
a odbornicky z oblasti paliativnej sta-
rostlivosti. VSetky prispevky sa vyznaco-
vali vysokou odbornostou, aktualnostou
pontkanych poznatkov a v neposlednom
rade velmi dobrou prezenta¢nou schop-
nostou autorov. Ostava verit, Ze okrem
odbornych informécii t¢astnici z kon-
ferencie nacerpali najméd motivaciu do
dalSej naro¢nej prace v tejto oblasti.

V neposlednom rade velka vdaka
patri hlavnej organizatorke a garantke
konferencie prof. Dobrikovej, ktora uz
viac ako 20 rokov prispieva k rozvoju pa-
liativnej starostlivosti nielen na akade-
mickej a vedeckej pode, ale aj priamo pri
16zku pacienta. Verime, Ze sa jej opatovne
podari zorganizovat uz 11. ro¢nik tejto
prinosnej konferencie.

Lectures were held in the main,
mid-afternoon section and two after-
noon sections. The main section was
simultaneously interpreted. Professor
Dobrikova, the main organizer and gu-
arantor of the conference, opened the
conference. In her speech, she assessed
that a great deal of work has been do-
ne in the field of hospice and palliative
care in Slovakia during the 20 years of
this conference, but there are still many
areas and topics that need to be further
developed. The ceremonial speech was

PIné auditérium pocas hlavnej sekcie odborného programu / Full auditorium during the main section

of the professional program

delivered by vice-dean of FZaSP TU, as-
soc. prof. Putekova.

In the introduction prof. West
presented his lecture, according to which
healthcare leaders have a responsibility
to ensure that the hospice team provides
quality care. The patient's experiences
are an important dimension of quality
of health care. According to prof. West,
it is important to understand those ele-
ments in the care process that increase
value and lead to patient satisfaction if
we want to think about reimbursement
for quality care. §kripekové, M.D, PhD.,
in her contribution pointed out several
problems related to referral of patients
to the palliative care system in Slovakia
and on the change in legislation defining
specialized and basic palliative care. She
indicated how palliative care capacities
should be planned according to recom-
mendations of the European Association
of Palliative Care (EAPC).

Colleagues from the University of
Belfast presented the “memory box” pro-
ject. It involves recording conversations
based on the patient's life story, which
then evolve into a unique, personalized

listening experience. It is an approach
in which art-based interventions can be
used in palliative care with multiple be-
nefits for the patient. The last speaker
before the break was Zahumensky, M.D.,
who spoke about the possibilities how
to improve the healing of wounds and
pressure ulcers through ozone therapy
and the preparation based on goat colo-
strum in facilities as well as in the home
environment. The preparation aroused
interest among the participating experts.

After the break, prof. Szydlowski
and prof. Costello continued with a lec-
ture about legal and financial trends in
palliative care. The authors discussed
about changes in standards and regu-
lations related to patient care and their
rights, whereas the participants were
particularly interested in the legislative
aspects of euthanasia in some countries
of the world. Prof. Dobrikova, in her con-
tribution, focused on the description of
the most frequent and demanding crisis
situations in the provision of palliative
care, including in the context of the re-
cent COVID-19 pandemic. A lecture was
enriched with a case study of a patient
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Tim Hospicu Milosrdnych sestier z Trencina

na konferencii v Trnave / The team of the Hos-
pice of the Sisters of Mercy from Trenéin on the
conference in Trnava

and his loved ones from the Hospice of
the Sisters of Mercy in Tren¢in, whereas
the case was analyzed in a bio-psycho-
-socio-spiritual context. The last in this
section was the lecture of nun Veronika
Baratova, which focused on the christian
view of human life and on spiritual qu-
estions in the process of dying. The prize
for the best lecture in this section rece-
ived §kripekové, M.D., PhD. from prof.
Mydlikova and assoc. prof. Putekova,
who is significantly involved in the de-
velopment of palliative care in Slovakia.
After the lunch break, the first
section was started with a lecture by
Ferencik, M.D., MBA, thematically focu-
sed on the treatment of pain in oncology
patients. The initiation of cancer pain
treatment has own rules, while to be
considered the nature of cancer pain.
In the article, the author also discussed
some specific attributes of the treatment
of cancer pain with strong opioids and he
tried to answear the question of where
is the line between “waiting tactics” and
where and when a health worker can
easily slip into inadequate control of can-
cer pain due to opiophobia and thereby
deeping the suffering of the patient.
Sersefiova, MSc. with her collea-
gues presented contribution on the to-
pic of complex management of a patient
from a mobile hospice with an atypical
reaction to conventional medication. In
a specific medical case study, the authors
declared the use of a not entirely stan-
dard solution- paradise gas, which was

Popoludriaj$ia sekcia v anglictine / Afternoon section in english

effective in this case. The lecture arou-
sed interest in the audience and provo-
ked a discussion with many questions.
Tomecka, MSc. in his contribution ad-
dressed the possibilities of nutrition for
seriously ill patients and clarified the
importance of nutrition in specific diag-
noses. Mihova, MSc., Stariova, MSc., and
Krizanova, M.D. presented a paper about
management of a patient with amyotro-
phic lateral sclerosis in palliative care.
Part of the lecture was also a case study
of a patient who was under the care of
mobile hospice Slnec¢nica. The lecture
was carried out in the spirit of high ex-
pertise, but also deep humanity. The nun
Adriana Mihova enriched the lecture
with a strong spiritual testimony and
KriZanova, M.D. focused mainly on the
ethical context associated with this ca-
se. Both lecturers won the prize for the
best presentation in this section, which
was presented to them by assoc. prof.
Kovaléikova.

One of the most outstanding per-
sonalities of children's palliative care in
Slovakia, Jasenkova, M.D., in her lecture
pointed out the situation and the sad
reality of children's hospices in Slovakia.
This situation is characterized by an ab-
solute shortage of pediatric palliative
care staff, but also by a large financial
underestimation of this part of palliative
care. In the second part of the article, the
author offered specific visions that wo-
uld need to be implemented (also by the
state) in the field of children's palliative
care, so that its provision corresponds
to the current needs and today's level.
The last contribution in this section was

presented by ThDr. Ing. Thurzo, who
focused on the spiritual-ethical aspects
of providing pastoral service to the dying
during the pandemic of COVID-19. In the
article were evaluated the retrospective
reflections of several pastoral priests
who evaluated their work in Bratislava
hospitals during the pandemic. The
author also offered some suggestions on
which it would be appropriate to focus in
case we were again exposed to a similar
crisis situation.

The second, afternoon session,
held in English, was opened by prof.
Dobrikova in co-authorship with prof.
Roulston from the University of Belfast.
The authors presented the results of re-
search findings resulting from interna-
tional research realized in 21 countries.
Since the COVID-19 pandemic affected
the way of provided services and pallia-
tive care workers had to adapt to these
changes, the impact of the pandemic on
social work in palliative care was inves-
tigated. In the post were presented the
overall results of the research, as well
as partial results focused on Slovakia.
The results of the research, among other
things, confirmed the increased burden
placed on employees during the pande-
mic. Another contribution was made by
guests from the Czech Republic, Olecka,
Ph.D., Pospisil, Ph.D.. The authors pre-
sented research findings regarding the
relationship between the value of eternal
life and the experience of fear of death
in the Czechoslovak population. In the
research was proved that persons who
have a high priority value of eternal life
have less fear of death, less worry about
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Sv. omsa v Kostole sv. Anny na zdver konferencie / Holy Mass in the Church of St. Anna at the end of
the conference
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future, and this trend was noted in both
countries. However, differences were
identified across the Czechoslovak popu-
lation in prioritizing the value of eternal
life. The Slovak population prioritized
the value of eternal life more than the
Czech population, which the authors in-
terpreted as the higher religiosity of the
Slovak population.

Further, foreign students pre-
sented their work. Christopher Talocka
presented a contribution about medi-
cal application of artificial intelligence
within Slovakia, Abigail Lynott focused
on most well-known risks in eating di-
sorders. Assoc. prof. Botek in his contri-
bution focused on cognitive-behavioral
approach in the process of grieving. The
author declared the use of this approach
on a story describing two seemingly si-
milar situations, which differed in the
way of dealing with the given situation.

In another post, author Regina
Scheitel, MSW, MA spoke about mexi-
can-american family's experience with
a loved one dying at home during the
pandemic of COVID-19. These experien-
ces included interacting with hospice
care services provided in the context
of a pandemic. In the post author also
discussed the impact of “familismo” as
an important phenomenon that is impor-

tant to consider when we examining hos-
pice situations among mexican-american
communities and was also discussed in
the context of this case study. The sys-
temic challenges of providing palliative
care in the state of California were also
discussed. The author won the prize for
the best lecture in this section, for her
stimulate and in-depth introspection in-
to the experiences of family members of
a dying patient, which was presented to
her by assoc. prof. Zakova.

Students from an american uni-
versity reported a lecture about cardio-
vascular diseased and differences betwe-
en acute and palliative care. Fejkova,
MSec. reported a lecture about providing
of palliative care in social service facili-
ties. The author emphasized that social
service facilities are one of the facilities
that complement the care for palliative
patients. According to the author, social
workers play an important role in fulfil-
ling their duties, but also in accompanying
the patient in the last moments of his life.
The author presented a case study reali-
zed in one of the Bratislava'‘s centers. At
the end, foreign students reported their
contributions - Brandon DaGrosa focu-
sed on cervical cancer and Rutu Gandhi
reflected the trend of nurses going abroad
for better conditions.

13 authors presented their works
in the poster section. The prize for the
best poster won Bartos$ova, MSc. with
assoc. prof. Dédova, which presented
the results of research devoted to the
resilience of cured oncology patients in
the context of experiencing anxiety and
depression.

The conference ended with a holy
mass in the church of St. Anna, which
was served by priests participating in
the conference.

In conclusion, it can be stated
that, similar to previous years, the con-
ference once again outmached expecta-
tions. More than 200 people participated
in the conference. Such great interest
about the conference was only a reflec-
tion of its high professional level, whe-
reas the main speakers were the best
and most prominent experts in the field
of palliative care. All contributions were
characterized by high expertise, topi-
cality of the offered knowledge, and last
but not least by very good presentation
skills of the authors. It remains to believe
that excepting professional information,
the participants obtained motivation for
further demanding work in this area.

Last, but not least, a big thanks to
the main organizer and guarantor of the
conference, prof. Dobrikova, who has
been contributing to the development
of palliative care for more than 20 ye-
ars, not only on academic and scientific
grounds, but also directly at the patien-
t's bedside. We believe that she will once
again manage to organize the 11" year of
this beneficial conference.

Mgr. Natalia Kristekova

Fakulta zdravotnictva a socidlnej prace
Trnavskej univerzity v Trnave
Univerzitné ndmestie 600, 917 01 Trnava
natalia.valuch@gmail.com
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MUDr. Andrea Skripekova, PhD.'?

'Slovenska zdravotnicka univerzita, Bratislava
“Narodny onkologicky Ustav, Bratislava
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Dr. Peter Stachura a Dr. Andrea Skripekové

7. konferencia Slovenskej spoloc¢-
nosti paliativnej mediciny, ktora sa kona-
la 10. novembra 2023 v hoteli Senec bola
znova jedine¢nd. Jedine¢na dynamikou,
lebo témy sme uz naznacovali aj na pred-
chadzajicich konferenciach. Atmosféru
vytvorilo rekordnych 120 Gc¢astnikov.
Aich pribehy.

Prvé ,dakujem” za pribehy ti¢ast-
nikov odznelo z Gst generalnej riaditel-
ky VSeobecnej zdravotnej poistovne
Lubici Hlinkovej. Nasledoval prvy blok
venovany vizii paliativy na Slovensku.

Dr. Dana Dolnikova

Prepojenost zdravotného a sociadlneho
systému a nutnost integracie zdorazni-
la Andrea Skripekova. Maria Jasenkova
hovorila o zmenach v detskej paliative:
nebude sa tykat hlavne onkologickych
pacientov, ako tomu bolo na jej zaciat-
ku, pretoze vac¢sina onkologicky cho-
rych deti sa uzdravi, ale deti, ktoré budu
dlhsie zit na umelej pltcnej ventilacii,
s viacnasobnymi postihnutiami. Peter
Stachura sa pozrel na $truktarovany zber
dat z mobilnych hospicov. Data st v su-
¢asnosti doleZitou komoditou, pretoze
predstavuji argument, ktory je potrebny
na vyjednavanie pri financovani. Zber
dat musi byt nastaveny tak, aby odrazal
kvalitu prace paliativneho timu. Tato sa
neda merat vykonom, ale indikatormi
kvality, ktoré je potrebné objektivizovat.
Financovanie sa tykalo aj poslednej pred-
nasky v prvom bloku. Henrieta Tulejova
sa helikoptérovo pozrela na financovanie
zdravotnictva. Jej porovnanie a sledo-
vanie trajektorie vyvoja ukazovatelov
funkénosti systému v Ceskej republike
a na Slovensku od vzniku Slovenskej re-
publiky sa nepoctivalo Iahko. Analytici to
vidia v ¢islach a my paliatolégovia to po-

zname na zlych pribehoch: zdravotnictvo
nie je len zle nastavené, ale aj objektivne
podfinancované.

Dynamiku konferencie posu-
nuli prednasky z prepojenia urgentnej
starostlivosti a paliativnej mediciny.
Pamitna veta Jozefa Kaluzaya zneje do-
teraz: ,Na urgente mate velmi malo Casu,
aby ste sa do pacienta zamilovali a on
sa zamiloval do vas. Medicina je vzdy
o vztahu.“ Medicinu, ktora je ludska, cha-
pajlca a neopustajica nechavali pochopit
prednasky o nutnosti multidisciplinarne;j
spolupraci a celé posolstvo sme si mohli
nechat dozniet v poslednom bloku, naj-
mé pri tplne poslednej prednaske Dany
Dolnikovej o sprevadzani matky pri na-
rodeni postihnutého novorodenca, ktory
zije len par mint alebo hodin.

Potrebujeme mat S$trukta-
ru, ale nemusime pritom stratit sdcit.
Potrebujeme mat ambicie, ale nikdy ich
nepovySime nad sluzbu.

MUDr. Andrea Skripekova, PhD. 4
Ndrodny onkologicky Ustav
Klenova 1,831 01 Bratislava
andrea.skripekova@nou.sk
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Paliativna starostlivost
v obdobi pandémie COVID-19

Patricia Dobrikové - Vladimir Thurzo - Vaclav Tomiczek

Aj paliativha medicina podob-
ne ako iné odvetvia, a to nielen zdra-
votnictva, bola v uplynulych rokoch
konfrontovana s pandémiou COVID-19.
Obdobie pandémie prinieslo mnoho ne-
gativnych komponentov do Zivotov jed-
notlivcov, skupin, rodin, organizacii, ko-
munit. Prave uz spominana konfrontacia
s pandémiou nas postavila pred nové, do-
posial osobne nezazité situacie, priniesla
zvy$ené poziadavky na nasu schopnost
adaptacie, donatila nas pouzivat nové
rieSenia problémovych situécii niekedy
aj metodou pokus-omyl. Zmeny zasiahli
naSe osobné Zivoty, ale preniesli sa aj
do pracovného fungovania. Osved¢ené
postupy nezaberali, alebo zaberali mini-
malne a bola potrebna vyssia kreativita
v pracovnych postupoch a modifikacia
existujacich. Pandémia preverila schop-
nosti mnohych organizacii, institacii
fungovat v Case krizy, naudila ich vyu-
Zivat nové rieSenia a postupy. Zaroven
preverila schopnosti zamestnancov
pracovat v nidzovych podmienkach, na
pokraji fyzického a osobného vycCerpania,
doplnené vlastnymi osobnymi krizami.

Klienti, pripade pacienti ostavali izo-
lovani, kontakt s rodinou bol minimal-
ny, alebo Gplne absentujici. Pre osoby
v terminalnom §tadiu ochorenia vSak
kazda strata kontaktu s rodinou, izolacia,
znamena ovela viac a v ramci paliativnej
starostlivosti bolo naozajnaro¢né na jed-
nej strane zabezpecit saturaciu vsetkych
potrieb, na strane druhej, reSpektovat
a dodrziavat vSetky nariadené opatre-
nia. Preto vitam spracovanie predlozZene;j
monografie. Dava ndm odpoved na to,
ako pandémia determinovala paliativnu
starostlivost. Je sondou do reality palia-
tivnej starostlivosti po¢as pandemického
obdobia.

Monografia vznikla ako stcast
projektu VEGA 1/0373/22 MozZnosti
a limity aplikacie paliativnych principov
do starostlivosti o tazko chorych a zo-
mierajucich pocas pandémie COVID-19,
so zameranim na nové vyzvy pre inter-
disciplinarne timy v zariadeniach soci-
alnych sluzieb.

V monografii je spracovanych
niekol'ko nevyhnutnych podtém. Velmi
pozitivne hodnotim hned prva kapito-
lu, kde je opisan historia starostlivos-
ti o zomierajacich. Kapitola obsahuje
kratky vstup s informaciami o histoérii
paliativnej starostlivosti vo svete, potom
uz autori podrobnym spdsobom zachy-
tavaju dolezité medzniky v starostlivosti
o zomierajacich na Gzemi Slovenska az
po stcasnost. Nevenujii sa len hospicom,
ale aj paliativnym oddeleniam, legislati-
ve a poskytuju tak ucelent informaciu
o moznostiach paliativnej starostlivosti
na Slovensku. Tento stthrn doposial v ta-
kejto ucelenej podobe absentoval.

Druha kapitola prinasa informéacie
o cieloch a principoch paliativnej sta-
rostlivosti. Autori zd6vodnili, Ze pre po-
rozumenie narocnosti a limitacit posky-
tovania paliativnej starostlivosti v Case
pandémie COVID-19, st tieto informadcie

nevyhnutné. Ocenujem zaciatok kapitoly,
kde je zdoraznené, Ze farmakologicka
pomoc v paliativnej starostlivosti je ne-
vyhnutn4, ale zaroven nemoze byt jedi-
nou stratégiou, pretoze sa potom opomi-
najt iné symptomy, ktoré st u pacienta
pritomné (napr. izkost, stres, autonémia
a pod.). Kapitola potom pokracuje spra-
covanim jednotlivych principov paliativ-
nej starostlivosti. Sic¢astou st zaujimavé
a podnetné Gvahy samotnych autorov
monografie, ktoré posunuli principy do
inej roviny.

V 3. kapitole je venovana pozor-
nost samotnej pandémii ako naroc¢nej
situa¢nej krize. V§eobecné informécie
o krize autori doplnili $pecifickymi in-
formaciami o zmenach, ktoré pandémia
sposobila v zivote jednotlivca, rodin,
komunit, Statov. Na konci kapitoly st
zhrnuté najcastejsie problémy a otazky,
s ktorymi boli ludia konfrontovani.

Stvrta kapitolu povazujem za jed-
nu z najprinosnej$ich ¢asti monografie.
Je v nej publikovany vyskum, ktory sle-
doval dosah pandémie COVID-19 prave
na to, ,ako zamestnanci hospicovych
zariadeni na Slovensku reflektuju pan-
démiu COVID-19?“ Hlavna otazka bola
prevedena do Styroch ¢iastkovych vy-
skumnych otazok. Pouzitie metody zbe-
ru dat World Café a analyza vysledkov
metddou vytvarania trsov priniesla za-
ujimavé a podnetné vysledky, ktoré su
podrobne zhrnuté v tabulkach, kompa-
rované s najnovsimi vyskumami z tejto
oblasti. Za velmi prinosné s ohladom na
budicnost povazujem vysledky v ¢asti
Inovativne postupy v paliativnej sta-
rostlivosti ziskané na zdklade skitisenos-
ti s pandémiou COVID-19 a Systémové
nastavenia aplikovatelné do budiicnosti.

V piatej kapitole s nazvom
Aplikacia principov paliativnej starost-
livosti pocas pandémie COVID-19 a sta-
rostlivost o ¢lenov timu autori zhro-
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mazdili vysledky vyskumu, ktoré ziskali
zaujimavou modifikovanou met6dou
Delphi. Do vyskumu bolo zapojenych
12 expertov z oblasti paliativhej medi-
ciny a v ramci vyskumu boli pouzité aj
vysledky z vyskumu v predchadzajicej
kapitole. Po rozhovoroch s odbornikmi
bolo kreovanych 25 tvrdeni, ktoré sa
tykali kld€ovych oblasti paliativnej
starostlivosti (navstevy pacienta, do-
drziavanie protipandemickych opatre-
ni a pod.) v ¢ase pandémie, ku ktorym
odbornici mali zaujat mieru sthlasu na
skalach. S jednotlivymi vyjadreniami
a tvrdeniami sa pracovalo, po konzulta-
ciach s odbornikmi sa modifikovali a na
konci, v tretej faze sa vyselektovalo 20
tvrdeni, pri ktorych odbornici dosiahli
konsenzus. Vysledky st v ramci kapi-
toly spracované velmi kvalitne, autori
postupovali od nestthlasnych vyrokov,
az po sthlasné, teda tie, pri ktorych sa
zhodli vSetci experti. Autori vycCerpa-
vajlco opisali a analyzovali kreovanie
jednotlivych vyrokov. Autori monografie
v ramci analyzy vysledkov poukazovali
na nesmierne dolezitu socialnu oporu,
ktora v ¢ase pandémie bola v zdravot-
nickych zariadeniach, ale aj zariadeniach
socialnych sluzieb mnohokrat absentu-

jaca nielen pre klientov a pacientov, ale
aj pre persondl. Vysledky jednoznacéne
smerujt k tomu, Ze aj v ¢ase pandémie,
ale aj v akejkolvek inej krizovej situacii, je
»dodavanie" socialnej opory nevyhnutné
aje potrebné hladat moznosti, ako ju po-
skytnat. Mnohé z ciest ako to dosiahnut,
sa objavili aj po¢as pandémie.

Posledna kapitola monografie sa
venuje spiritualno-etickym aspektom
poskytovania pastoracnej sluzby zo-
mierajicim pocas pandémie COVID-19.
Kapitola vznikla na zaklade obsahovej
analyzy retrospektivnej reflexie Sies-
tich pastora¢nych knazov, ktori pocas
pandémie pdsobili v bratislavskych ne-
mocniciach, pri¢om hlavnou metédou
zberu tdajov bol rozhovor. Na zaciatku
kapitoly dominujt informacie o tom, ako
samotna pandémia zasiahla negativne aj
do duchovnej dimenzie ¢loveka. Na tom-
to mieste chcem velmi ocenit zaradenie
tejto témy do obsahu monografie. Kriza
duchovného rozmeru presne ako piSu
autori, nespocivala iba v tom, Ze pocas
najprisnejsieho lockdownu boli zavreté
kostoly, problematickou bola aj skuto¢-
nost, Ze ludia si kladli otazky, na ktoré
im nikto neodpovedal, alebo ich ani na-
hlas nevyslovili, nosia ich stale vo svojom

vnutri a uz nehladajit na ne odpovede.
Autori dalej zhrnuli na zaklade vysled-
kov $pecifikd pastoracnej sluzby v Case
pandémie. Analyzu vysledkov doplnili
inymi vyskumami. Zaujimavou ¢astou je
Cast venovana Kreativite pastora¢nych
problémov a Praktické pastoracné pod-
nety do krizovej situacie.

Vedeckt monografiu vyborného
autorského kolektivu odportcam tak ve-
deckej, ako aj odbornej a laickej verejnos-
ti. A v neposlednom rade profesionalom,
ktori pracuja v paliativnej starostlivosti.
Z monografie je citit dlhoro¢né teoreticke
a praktické skasenosti autorov pri 16zku
pacienta. Uvedena publikacia prinasa §i-
roké spektrum informacii, je napisana
prijemnym jazykom a vyborne sa Cita.
Okrem iného v§ak prinasa aj trosku iny
pohlad na obdobie pandémie. Z vysledkov
vyplyva aj vela pozitiv, ktoré sme mno-
hokrat pocas tejto krizy hladali tazko.
Pandémia nas dondtila inovovat, hladat
iné moznosti, donatila nas improvizovat
a vytvorila priestor pre vacsiu kreativitu
v pracovnych, ale aj osobnych Zivotoch.

Doc. PhDr. Nadezda Kovalcéikovad, PhD.
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