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Abstract
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ajuceho-pacienta.

Aim: The aim of our pilot study was to find as providing care of dying influence the areas of life of caregiver before
and after education program.

Methods and sample: To collect the empirical date we used a questionnaire, Caregiver burden scale and indicators
of Nursing Outcomes Classification system (Caregiver Physical Health, Caregiver Emotional Health, Caregiver
Lifestyle Disruption, Caregiver Role Performance). We conducted an intervention study. We have drawn up an edu-
cation program and three education units. This research included the sample size of 5 caregivers, who provide home
care of the dying.

Results: Before education program are seen the highest level of burden by caregivers who provide comprehensive
care of the dying at home. Education program (management of symptoms, role performance, coping strategies) con-
tribute to reduce burden (objective burden, subjective stress burden), problems in physical and emotional health and
to increase of knowledge levels of providing care of the dying. The lowest level of burden is seen by caregivers who
provide home care of the dying patients three months after intervention study.

Conclusion: The results of our study accept the conclusion of several intervention studies. Caregiver burden as-
sessment, realization nursing interventions can improve quality of life of caregiver and can prevent development of
burnout syndrome. Education program of caregivers, who provide care of the dying in home care, should be introduced
as standard in the clinical practice in our social-cultural context.
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uvoD

Starostlivost' v procese zomierania a po fiom kladie velké naroky na psychiku opatrovatela a ostatnych ¢lenov
rodiny, odraza sa v ich telesnom stave, zasahuje do ich socialnych vztahov a va¢sinou aktualizuje ich duchovnu
sféru, otazky osobnej viery a zmyslu Zivota (Serfelova, 2010, s. 57-60). Hoci v paliativnej starostlivosti sa rodina
poklada za integralnu sucast starostlivosti o nevylie€itelne chorého, pochopenie charakteru ich role a ich vztahov
s odbornikmi v zdravotnej, ako aj v socialnej sfére €asto unika. Problémy suvisia s nedostato€nou organizaciou
starostlivosti v spolupraci s rodinami tak, aby bola opora od ¢lenov multidisciplinarneho timu rozdelena medzi pa-
cientov aj pribuznych, ktori sa o nich staraju. Ak nie su zdravotnici pripraveni na pracu s rodinami a neuvedomuju
si svoju zodpovednost voci rodindm pacienta vyZadujuceho paliativnu starostlivost, uprednostfiuju potreby a pri-
ania pacientov napriek deklarovanému zaujmu o rodinu ako celok. V su€asnom obdobi nachadzame v dostupnych
slovenskych literarnych pramefioch prevazne vyskumy zamerané na manazZment obtaZujucich symptémov
zomierajuceho pacienta a kvantitativne vyskumy zamerané prevazne na posudenie zataze (Tabakova, Va-
clavikova, 2008) a kvality Zivota opatrovatela (Serfelové, 2011; Serfelova, Ziakova, 2011), absentuje v3ak real-
izacia edukacnych programov u opatrovatelov v starostlivosti o zomierajuceho.

Studie (Scottova, 2001, Cameron et al., 2002, Hansonova, 2007) zamerané na rodiny pri starostlivosti o zomier-
ajucich uvadzaju, Ze velky vyznam ma nepretrzité fungovanie respitnych sluZieb, ktoré umozriuju opatrovatelom
prerusit starostlivost’' a davaju im prilezitost podiefat’ sa na inych aktivitach a zaujmoch. Viaceri autori (Hudson et
al., 2008, Picket et al. 2001) na zaklade uvedeného poukazuju na potrebu adekvatnej pripravy rodin pri
starostlivosti o zomierajuceho absolvovanim $pecializaénych edukaénych programov. Medzinarodné organizacia
Commonwealth of Department of Health v Pensylvanii od roku 1992 realizuje edukaény program pre rodinnych
opatrovatefov, ktori poskytuju starostlivost pribuznému s nadorovym ochorenim, od roku 1997 sa tohto programu
zucastiuje viac ako 4 000 ¢lenov rodiny. Obsahuje témy, ako su efektivny manazment bolesti, fyzickd, psychoso-
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cialna a spiritualna starostlivost o pacienta, otazky tykajuce sa starostlivosti na konci Zivota. Rodinam su poskyt-
nuté edukacné materialy prostrednictvom elektronickych médii o principoch poskytovania beZnej dennej
starostlivosti a tiez o zdsadach komunikacie €lenov rodiny s detmi s nadorovym ochorenim. Tato organizacia
poskytuje aj Specializatny program pre sestry pracujuce v paliativnej starostlivosti formou workshopov na ziskanie
vedomosti a zru€nosti pre pracu s rodinami v domacom prostredi a v hospicovej starostlivosti, ktory obsahuje 7
tém: rola opatrovatela, komunikacia s rodinami, potreby a problémy rodiny v domacom prostredi, psychosocialne
zmeny v Zivote rodiny, etické otazky, dostupnost pomoci a stratégie zvladania zataze (Picket et al., 2001, s. 34).
Témy eduka&ného programu uvedenej medzinarodnej organizacie, ako aj prebiehajuce intervencné Studie autorov
Hudson et al. (2008, 2010) sa stali vychodiskom pre realizaciu prvej interven¢nej Studie v nasich podmienkach.

CIEL

Ciefom vyskumu bolo objektivizovat zmeny v jednotlivych oblastiach zivota opatrovatela pred a po absolvovani
edukacného programu.

SUBOR

Vyskumnu vzorku tvorilo 5 neprofesionalnych opatrovatelov (4 zeny, 1 muz) poskytujicich domacu starostlivost
pribuznym v terminalnom $tadiu ochorenia. Priemerny vek respondentov bol 48,5 roka (+ 9,28) v rozpati od 30
do 68 rokov. Priemerna dizka poskytovane;j starostlivosti bola 10,5 mesiaca (+ 1,78). Vyber vzorky respondentov
bol zamerny. Do vyskumného suboru boli zaradeni respondenti, ktori spifiali vopred stanovené kritéria: terminalne
Stadium ochorenia pacienta, opatrovatel, ¢len rodiny ktory poskytuje starostlivost po¢as dna najdlhsie, vek opa-
trovatela nad 18 rokov, ochota spolupracovat a podpisany informovany suhlas opatrovatela. Vyradovacimi kritéri-
ami boli respondenti s kognitivnymi zmenami, resp. inou psychickou poruchou a vaznejsie chronické somatické
ochorenie u opatrovatela.

METODIKA

Praca ma charakter kvantitativno-kvalitativnej Studie. Pre zber empirickych udajov sme v kvantitativnej Casti
pouzili dotaznik Caregiver Burden Scale (Montgomery, 2000, p. 34) — Skala opatrovatelskej zataze, pozostava
zo 14 polozZiek rozdelenych do troch sub$kal. Prva subskala Objective burden identifikuje naruSenie vnimania
tykajuce sa jednotlivych stranok Zivota opatrovatefa. Obsahuje 6 poloziek a respondentom boli umoznené
odpovede na patstupriovej Likertovej Skale od 5 do 1, kde 5 znamena ovela menej, 4 — trochu menej, 3 — rovnako,
2 —trochu viac, 1 — ovela viac. Celkové skére ma rozpéatie od 6 do 30, pricom skére vySSie ako 23 je povazované
za vysoké. Subskéala Subjective stress burden predstavuje emoény dopad na opatrovatelsku zodpovednost
u domaceho opatrovatela. Obsahuje 4 poloZky a respondentom boli umoZnené odpovede na patstupriovej Lik-
ertovej Skale od 1 do 5, kde 1 znamena ovela menej, 2— trochu menej, 3 — rovnako, 4 — trochu viac, 5 — ovela
viac. Celkové skére ma rozpatie od 4 do 20, priCom skére nad 13,5 je charakterizované ako vysoké. Tretia sub-
Skala Subjective demand burden definuje, v akom rozsahu opatrovatel vnima opatrovatelsku zodpovednost’ ako
zatazujucu. Je merana 4 poloZkami a respondenti na ne odpovedali na patstupriovej Likertovej Skéle od 1 do 5,
kde 1 znamena ovela menej, 2 — trochu menej, 3 — rovnako, 4 — trochu viac, 5 — ovela viac. Skére ma v tejto
Skale rozpatie od 4 do 20, pricom skére nad 15 je charakterizované ako vysokeé.

Druhy dotaznik pozostaval z vybranych vysledkov, ktoré vychadzaju z klasifikacného systému NOC (Nursing
Outcomes Classfication — klasifkacia oSetrovatelskych vysledkov), z domény VI Zdravie rodiny: Fyzické zdravie
opatrovatela (2507), Psychické zdravie opatrovatela (2506), NaruSenie Zivotného Stylu opatrovatela (2203)
a Pripravenost’ na poskytovanie opatrovatelskej role (2202) (Moorhead et al., 2008). Indikatory vysledkov Fyzické
zdravie, Psychické zdravie, NaruSenie Zivotného Styl, hodnotili respondenti na patstupriovej Likertovej Skale od
1 do 5, kde 1 znamena nikdy, 2 — vefmi malo, 3 — niekedy, 4 — €asto, 5 — vzdy. Indikatory vysledku Pripravenost
na poskytovanie role opatrovatela odpovedali tieZ na pat'stupriovej Likertovej Skale od 1 do 5, kde 1 znamena
adekvatne/primerané, 2 — takmer adekvatne/primerané, 3 — C&iastoCne adekvatne/primerané, 4 — malo
adekvatne/primerané, 5 — neadekvatne/neprimerané.

V ramci kvalitativnej Casti sme realizovali intervenénua Studiu prostrednictvom nami vytvoreného edukaéného
programu u opatrovatelov, ktori poskytuju starostlivost zomierajucemu v podmienkach domacej starostlivosti.
Vyber tém edukacného programu vychadzal zo Specializatnych edukaénych programov pre rodinnych opa-
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trovatelov v starostlivosti o zomierajucich realizovanych Medzinarodnou organizaciou Commonwealth of Depart-
ment of Health v Pensylvanii, ako aj z intervencnej Studie autorov Hudson et al. (2008, s. 270-280). Pri vybere
jednotlivych intervencii sme sa inSpirovali aktivitami, ktoré su vymedzené pod nazvom intervencie Podpora opa-
trovatela — 7040 v Klasifikatnom systéme oSetrovatelskych intervencii — Nursing Interventions Classification
(Bulechek et al., 2008, p. 201).

Edukaény program obsahoval tri edukadné jednotky zamerané na obtaZujuce symptomy v paliativnej
starostlivosti — hodnotenie a manazment; rola opatrovatela a jej adekvatne poskytovanie a zvladanie zataze opa-
trovatela.

Vyskum sa realizoval po poskytnuti informacii opatrovatefom v domacom prostredi a podpisani informovaného
suhlasu. Autori prehlasuju, Ze neexistuje konflikt zaujmov.

ADMINISTRACIA VYSKUMU

Po ziskani informovaného suhlasu od opatrovatelov sme zacali s realizaciou vyskumnej tudie pozostavajucej
z kvantitativnej Casti (zber udajov prostrednictvom dotaznikov) a z kvalitativnej asti (realizacia eduka¢ného pro-
gramu). Zabezpecili sme distriblciu dotaznikov, ktora prebiehala osobnym odovzdanim dotaznikov vybranym re-
spondentom, kedy sme ich intruovali o spdsobe vypifiania a zodpovedali na jednotlivé otazky tykajuce sa urgitych
nejasnosti. Vyhodou priameho kontaktu je vysoka navratnost’ dotaznikov a moznost’ usmernenia respondentov.
Navratnost dotaznikov bola 100 %.

Edukacia sa realizovala v dfioch 20. 9., 27. 9. a 30. 9. 2011. DiZka trvania eduka&nych jednotiek bola 45 minut.

VYSLEDKY

V tabulke 1 uvadzame hodnotenie miery zataze u opatrovatelov pred a po absolvovani edukaéného programu.
Na zaklade vysledkov mozno konstatovat rozdiely v priemernej Skalovej hodnote odpovedi v jednotlivych domé-
nach dotaznika Caregiver Burden Scale u opatrovatelov pred realizaciou intervenénej Studie a 3 mesiace po jej
absolvovani.

NajvyraznejSie rozdiely priemerov pozorujeme v doménach Objective burden a Subjective stress burden. NizSiu
mieru zataze udavali respondenti po absolvovani edukaéného programu. V tretej subskale dotaznika Subjective
Demand Burden pozorujeme minimalne rozdiely v priemernej Skalovej hodnote odpovedi pred a po absolvovani
edukacného programu.

Tab. 1. Hodnotenie miery zat'aze (Caregiver Burden Scale) u opatrovatela pred a po absolvovani edukaéného pro-
gramu

Caregiver Burden Scale Pred edukaciou Po edukacii Rozdiel priemerov
m1 m2 m1-m2
Objective burden priemer 11,6 7,8 3,8
SD 1,67 2,38
Subjective stress burden priemer 15,6 11,0 4,6
SD 2,50 2,35
Subjective demand burden priemer 11,2 10,6 0,6
SD 0,83 1,14

V tabulke 2 uvadzame hodnotenie vysledkov NOC u opatrovatelov pred a po absolvovani edukaéného pro-
gramu. Na zaklade vysledkov mbéZeme konstatovat rozdiely v priemernej Skalovej hodnote odpovedi vo vetkych
vysledkoch NOC - fyzické zdravie opatrovatela, psychické zdravie opatrovatela, Zivotny Styl, pripravenost’ na
rolu opatrovatela. Vysledky fyzické zdravie a psychické zdravie opatrovatela obsahovali 10 indikatorov hodno-
tiacich zataz opatrovatela v uvedenych oblastiach a bodové skore sa pohybovalo od 10 — 50. Vysledok NaruSenie
Zivotného Stylu obsahovalo 12 indikatorov hodnotiacich zataz v tejto oblasti a bodové skoére sa pohybovalo od 12
—60. Vysledok pripravenost na poskytovanie role opatrovatela obsahoval 14 indikatorov hodnotiacich zataz v tejto
oblasti a bodové skore sa pohybovalo od 14—70. NizSiu mieru zataze v posudzovanych oblastiach hodnotili opa-
trovatelia po realizacii edukacného programu. Z vysledkov priemernej 8kalovej hodnoty odpovedi vyplyva, Ze
najvyraznejSie rozdiely po absolvovani edukacnych jednotiek boli v oblasti pripravenost na rolu opatrovatela
(m2 = 22,2) a psychické zdravie opatrovatela (m2 = 29,2).
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Tab. 2. Hodnotenie vysledkov NOC u opatrovatelov pred a po absolvovani edukaéného programu

Vysledky NOC Pred edukaciou Po edukacii Rozdiel priemerov
m1 m2 m1-m2

Fyzické zdravie priemer 42,6 32,0 10,6
SD 3,05 3,53

Psychické zdravie priemer 40,6 29,2 11,4
SD 2,15 3,34

Zivotny $tyl priemer 42,2 35,2 7,0
SD 6,90 3,70

Pripravenost na rolu priemer 59,4 22,2 37,2
SD 5,59 2,77

DISKUSIA

Autori (Meyers, Gray, 2001; Hudson, Aranda, Kristjanson, 2004), ktori sa venuju problematike kvality zivota
rodin pri starostlivosti 0 zomierajuceho, uvadzaju, ze rodinni prislusnici sa vzhfadom na zavazné ochorenie
blizkeho vo faze prae finem obavaju najma obtazujucich symptémov pacienta, fyzickej zataze, zmien roli a ziv-
otného Stylu, financnych a existenénych problémov a protichodnych potrieb ¢lenov rodiny v domacnosti. Zdravot-
nicki pracovnici sa zhoduju v nazore, ze poskytovanie informdcii suvisiacich s opatrovatel'skou starostlivostou
0 zomierajuceho predstavuje pre opatrovatela a jeho rodinu velkd pomoc a znizuje tym u nich neistotu a zataz
(Hudson, Aranda, Kristjanson, 2004, s.19-25).

Na zaklade uvedeného sme predpokladali rozdiely v priemernej Skalovej hodnote odpovedi v miere zataze pred
a po realizacii eduka¢ného programu. Z vysledkov Statistickej analyzy nasho vyskumu vyplyva, Ze v subskale
Objective burden dotaznika Caregiver Burden Scale, ktora identifikuje narusenie jednotlivych stranok zivota opa-
trovatela, bolo priemerné skére vSetkych opatrovatelov pred edukaciou 11,6. Respondenti uviedli najvyssiu zataz
v oblasti nedostatku Casu na vlastnu pracu a kazdodenné aktivity a tiez v nedostatku sukromia. Dawson, Krist-
janson (2003, s. 36—42) uvadzaju, ze zataz opatrovatelov prameni z neuspokojenych potrieb, ktoré su spojené
SO znizenou socialnou a emocionalnou oporou, finanénou pomocou a pomocou pri riadeni opatrovatelskej
starostlivosti o0 zomierajuceho pribuzného. Po absolvovani edukaéného programu bola u respondentov zistena
hodnota priemerného skére 7,8 a hodnota medianu 7, vyrazne sa znizilo aj priemerné skore jednotlivych poloziek.
V druhej subskale Subjective burden, ktora predstavuje emocionalny vplyv starostlivosti na zdravie opatrovatela,
bolo priemerné skoére opatrovatelov pred edukaciou 15,6, z €oho vyplyva vysoka miera zataze v uvedenej oblasti,
predovsetkym v pocitovani napatia a v miere Uzkosti opatrovatela. Podobné vysledky udavaju aj Jedlinska, Hlubik,
Levova (2009, s.27-38), ktori zistili, ze subjektivnymi stresormi boli u ich respondentov nadmerné napatie, ne-
dostatok ¢asu, neznalost situacie, fyzické a psychické pretazenie, zmena medziludskych vztahov a finanéna
situacia. Po absolvovani edukacie vysledky Statistickej analyzy nizSie ako 13,5 poukazuju na fakt, ze miera sub-
jektivnej zataze bola edukacnym programom ovplyvnena aj napriek tomu, ze najvySsie skére sa zaznamenalo aj
po edukacii v polozke tykajucej sa napatia a Uzkosti z réznych veci v zivote, no priemerna hodnota bola nizSia.
Tretia subskala Subjective Demand Burden dotaznika Caregiver Burden Scale definuje, v akom rozsahu opa-
trovatel vnima opatrovatelsku zodpovednost ako zatazujucu. Najvacsiu mieru zataze v tejto oblasti vnimali re-
spondenti v pokusoch manipulacie a poziadaviek nad ramec potrieb opatrovaného pribuzného. Porovnanim
bodového skére pred a po edukacii mézeme usudit, ze vysledky su u jednotlivych respondentov malo ovplyvnené
edukaciou a miera zataze ostava na takmer nezmenenej urovni. Podobne ako pred edukaciou dosiahli opa-
trovatelia najvy$Siu mieru zataze v polozkach tykajucich sa pokusov manipulacie a poziadaviek nad ramec potrieb
opatrovaného pribuzného, s minimalnymi rozdielmi priemernej Skalovej hodnoty odpovedi. Hudson et al. (2010,
s. 662) vo svojej Studii uvadzaju, ze subjektivna zataz opatrovatela zavisi od vlastného prezivania svojej role,
ako aj reakcii na pdsobiace stresory a je ovplyviiovana mnozstvom psychosocialnych faktorov, ako su rodinné
vztahy, socialne prostredie alebo kulturne zvyklosti. Vzhladom na potvrdené signifikantné rozdiely len v sub-
Skalach Objective burden a Subjective burden mbzeme konstatovat, ze prva hypotéza sa nepotvrdila.

Okrem hodnotenia zataze sme sa zamerali aj na hodnotenie rozdielov v jednotlivych indikatoroch NOC pred
a po realizacii edukacie. V oblasti fyzické zdravie udavali respondenti pred edukaciou najvyssiu mieru zataze
v polozkach zmeny hmotnosti a zmeny kognitivnych funkcii. V oblasti psychické zdravie pocitovali opatrovatelia
najvysSiu mieru zataze v polozkach frustracia, nespokojnost so zivotom a uzivanie psychotropnych latok. Pri po-
sudzovani zivotného Stylu pocitovali opatrovatelia najvacésiu mieru zataze v polozkach narusenie rutiny, schopnost
vyrovnavat sa so vzniknutou situaciou a finan¢na zataz, o mbézeme povazovat pri priemernej Skalovej hodnote
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4,2—-4.4 za vysoku zataz v tychto oblastiach. Poslednym hodnotenym indikadtorom z klasifikacného systému NOC
bola pripravenost na rolu opatrovatela. Podla vyhodnotenia jednotlivych ukazovatelov tohto indikatora, ktory je
zamerany na zistenie, i sU opatrovatelia pripraveni na rolu opatrovatela pri starostlivosti o pribuzného v domacom
prostredi, sme zistili, Ze respondenti mali velkd mieru zataze a nedostatok informacii vo v3etkych posudzovanych
ukazovateloch a pred edukéaciou nevykazovali znamky pripravenosti na poskytovanie opatrovatelskej roly. Hudson
etal. (2008, s. 272) uvadza, Ze pocit pripravenosti a kompetencie s prislusnymi informaciami pre opatrovatela sa
odzrkadluju aj na pozitivhych aspektoch role opatrovatela. V suvislosti so zistenymi problémami, ktoré opa-
trovatelia poCas starostlivosti o zomierajuceho najCastejSie pocitovali, obsahoval nami zostaveny edukacny pro-
gram 3 edukacné jednotky zamerané na obtaZujuce symptémy v paliativnej starostlivosti — hodnotenie
a manazment; rola opatrovatela a jej adekvatne poskytovanie a zvladanie zataze opatrovatefa. Po absolvovani
edukaéného programu pozorujeme rozdiely v priemernej Skalovej hodnote odpovedi v sledovanych indikatoroch
NOC. NiZSiu mieru zataze pocitovali opatrovatelia po absolvovani eduka&ného programu.

Harding a Higginson (2003, s. 63-74) uvadzaju, Zze edukacné programy uréené pre rodinnych opatrovatefov
v suvislosti s problémami, s ktorymi sa stretavaju pri starostlivosti, su najuspesnejSie vtedy, ak netrvaju dlho
a neobmedzuju opatrovatela vo vykonavani starostlivosti. Sorensen, Pinguart, Duberstein (2002, p. 366)
poukazuju, Ze cielena edukacia minimalizuje zatazové faktory, zvySuje subjektivnu pohodu a spokojnost’ opa-
trovatela, zvySuje vedomosti a zru€nosti a ovplyviiuje vykondvanie starostlivosti. ZaleZi vSak aj na povahe a schop-
nostiach opatrovatela, ako dokaze tieto faktory a suvislosti v tejto oblasti sam ovplyvriovat.

LIMITY STUDIE

Metodologickym limitom pilotnej $tudie bol nizky podet respondentov zo Zilinského kraja Slovenskej republiky.
Z hladiska realizovatelnosti vyskumu predstavovala pilotna Studia obmedzenia v realizacii jednotlivych intervencii,
predovSetkym v edukacnej jednotke zameranej na zvladanie zataZze opatrovatela. Z aspektu zov8eobecnenia
vysledkov by uvedené nedostatky vyberu riesil vyber respondentov na celom Uzemi Slovenska a zapojenie dalSich
pracovnikov multidisciplinarneho timu v paliativnej starostlivosti (psycholég, socialny pracovnik) do realizacie jed-
notlivych edukaénych jednotiek. Predkladana pilotna Studia méze tvorit' vychodisko pre realizaciu dalSich kvali-
tativnych vyskumov v Slovenskej republike.

ZAVER

Vysledky vyskumu poukazuju na fakt, ze predlozeny edukacny program sa u neprofesionalnych opatrovatelov
z nasho vyskumného suboru ukazuje ako efektivny. Realizacia edukaénych programov pre opatrovatelov, ako aj
zdravotnickych pracovnikov, rozvoj respitnej starostlivosti, finanéna podpora, na ktori maju narok opatrovatelia
podla zakona o socialnych suzbach 448/2008 Z. z. spolu s ostatnymi formami poskytovania socialnej pomoci
mdbzu v€as predist zaCiatoénym komplikaciam nadmernej fyzickej, psychickej, socialnej ¢i finan¢nej zataze ne-
profesionalneho opatrovatela. Okrem pomoci vonkajSieho prostredia sa ukazuje ako vyznamna pre opatrovatela
aj podpora zo strany ostatnych ¢lenov rodiny, priatelov ¢i znamych.
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