Prilohy
Priloha ¢. 1 Seznam zkratek

AAK — Augmentativni a alternativni komunikace
Augmentativni a alternativni komunikace se pokousi pfechodné nebo trvale kompenzovat

projevy poruchy a postizeni u osob se zdvaznym postizenim feci, jazyka a psani.

Augmentativni (z lat. augmentare — rozsifovat) systémy komunikace maji podporovat jiz

existujici, ale pro bézné dorozumivani nedostatecné komunikaéni schopnosti.

Alternativni komunikacéni systémy se pouzivaji jako ndhrada mluvené feci.

DOZP - Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim je pobytovou socidlni sluzbou, jez je poskytovana
osobam, které maji snizenou sobé&sta¢nost z divodu dlouhodobého ¢i chronického zdravotniho

postizeni, ptip. jinych dlouhodobych chronickych divodu.
CHB - Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je pobytova sluzba poskytovana osobam, které¢ maji sniZzenou sobéstacnost z
diivodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, véetné duSevniho onemocnéni,
jejichZ situace vyZaduje pomoc jiné fyzické osoby. Chranéné bydleni mé formu skupinového,

poptipad¢ individudlniho bydleni.



Priloha ¢. 2 Dotaznik s otevienymi otazkami

Dobry den,
jmenuji se Lenka Lando a jsem studentkou 3. ro¢niku Evangelické teologické fakulty UK -

oboru Sociélni a pastoracni prace. Za 25 let prace s lidmi s postizenim mij zajem postupné
vykrystalizoval k tématu Paliativy pro lidi s postizenim, kterému se nyni vénuji i ve své BP.
Velmi by mi pomohlo, kdybyste byli za své zatizeni ochotni vyplnit dotaznik - nemélo by to
snad zabrat pfili§ mnoho ¢asu a pro mé by to byl zdroj velmi cennych informaci (kdyby Vas
napadlo néco, co Vam pfipada k tématu z Vaseho pohledu dulezité a dotaznik to nepokryva,
budu rada i za dopliujici informace). VSechny informace budou v ramci BP pouzity anonymné,
v mém zpracovani ptjde o vyzkumnou sondu stdvajici situace spoluprace DOZP s hospici a
mobilnimi hospici s ohledem na komunikaéni a duchovni potfeby lidi s mentalnim postizenim.

Na jakékoliv Vase doplnujici dotazy rada odpovim, s pranim pékného dne, Lenka Lando.

Formulafr s otdzkami urenymi pro socialni a vedouci pracovniky domovl pro osoby se

zdravotnim postizenim obsahoval tyto otazky :

1. Maji lidé s postizenim ve vaSem zafizeni moznost zlstat 1 pokud se jejich zdravotni stav
vyrazn¢ zhor$i (avSak nevyzaduje akutni lékafskou pomoc)?

2. Pokud ztstavaji v DOZP, jakym zplisobem je toto personalné zajisténo? (Potiebuji vice
péce, tedy vice Casu — je toto mozné persondlné pokryt?)

3. Pokud zistavaji v DOZP, jak je persondl vzdélavan (ptfipadné jakou jinou profesni

pomoc dostava — supervize?)

4. Pokud zlstavaji v DOZP a jejich stav smétuje k umrti, spolupracujete s domacim
hospicem?

5. Pokud zistavaji v DOZP a maji o to zdjem, je zde moznost duchovniho provéazeni?

6. Jakym zplGsobem s nimi persondl mluvi o tom, co se s nimi dée (o zhorSovani
zdravotniho stavu, o blizici se smrti).

7. Pokud nezlstavaji v zatizeni DOZP, kam se st€huji? (LDN, kamenny hospic?)

8. Pokud maji potfebu alternativni komunikace (a personal vaseho zafizeni ji zna a bézné s
nimi pouzivd), jak je feSena ndvazna schopnost komunikace klienta v nemocnici, LDN,

hospici?



Priloha ¢. 3: ScénarF polostrukturovaného rozhovoru

s pracovniky hospici

Vsechny rozhovory probihaly v prostiedi hospicu. Pfed zapocetim bylo ucastnikiim rozhovoru
vysvétleno téma mé bakalaiské prace (Paliativa pro lidi s mentalnim postizenim) a davody,
které m¢ vedou k rozhovoru pravé s nimi. VSichni souhlasili s rozhovorem s podminkou
zachovani anonymity dat — v§echny informace budou pouzity v mé bakaléiské praci s ohledem
na udrZeni anonymity klientd.

Ptedem pfipravené schéma rozhovoru obsahovalo 5 otdzek vztahujicich se k cilim a pfi
realizaci rozhovoru byly otazky ptipadné dopliovany dal$imi vhodnymi podotazkami, které z
rozhovoru vyplynuly. Schéma rozhovoru jsem sestavovala tak, aby pokrylo situace, jezZ mohou
v ptipad¢ klienti DOZP v termindlnim stadiu Zivota nastat — to vSe s ohledem na spolupraci

mezi sluzbami DOZP a hospici.

Otazky pro vedouciho mobilniho hospice

1. Jakym zptsobem funguje spoluprace s mobilnim hospicem a DOZP?

2. Je pro pracovniky mobilniho hospice mozZné v rameci jejich multidisciplinarniho
tymu zajistit komunikaci s klientem tak, aby byl schopen se spolurozhodovat o
tom, jakym zptisobem bude jeho paliativni [éCba vedena?

3. Kdo mu v rdmci multidisciplinarniho tymu sdéluje informace?

4. Je toto ponechdno na pracovnicich DOZP jako lidech, ktefi znaji klienta nejlépe?
Poskytuje tym mobilniho hospice podporu i pecujicim zaméstnancim DOZP?

5. Ktera uskali vidi ve spolupraci?

Otazky pro socialni pracovnice a duchovni v kamenném hospici a ve specializované

paliativni jednotce v Sulické

1. Jsou v kamenném hospici n¢jaka specifika pii péci o ¢lovéka v termindlnim
stadiu zivota v ptipad¢, Ze se jednd o ¢lovéka s mentalnim postizenim? Jaka?

2. V piipade, Ze je sem pievezen v termindlnim stadiu ¢lovék s mentdlnim
postizenim z DOZP, jak funguje néasledné spoluprace?

3. Jak je oSetfena moznost podpory clovéka s mentadlnim postizenim

v komunikaci, pokud ma v tomto ohledu n¢jaké specifické potieby?



4. Jak je oSetfena moznost duchovniho provazeni c¢lovéka s mentalnim
postizenim, pokud o tuto projevi v terminalnim stadiu svého zivota zajem (s
ohledem na snizenou schopnost komunikace)?

5. Stéava se, Ze se v piipad¢ prevezeni do kamenného hospice podileji na péci

svou pritomnosti také rodinni ptislusnici?






Priloha ¢. 4

Vystup poradni skupiny - seznam doporuceni pro zaméstnance sluzeb pro lidi s
mentalnim postiZenim (a rodinné pecovatele), kteFi jsou postaveni do role provazejicich
¢lovéka s mentalnim postiZenim situaci jeho onemocnéni a jeho prognéz!

1. Nevyhybejte se problému
Spatné zpravy nezmizi a je nasi odpovédnosti pomoci lidem se s nimi vyrovnat tim nejlep$im

moznym zpusobem. To zahrnuje poskytovani zasadnich informaci ve sprdvny ¢as — nejen

doufat, ze n¢kdo ty znalosti nékde, néjak ziska.
2. Ptedvidat otazky — a predvidat nedostatek otazek

Pocitejte s tim, Ze se mohou objevit nepfijemné otazky, a pokud mizete, bud’te pfipraveni na
n¢ odpovédét. Moznd si tyto odpoveédi nejprve promyslete s nékym jinym.
Pocitejte s tim, ze nékdo muize klast nesouvisejici otazky, mluvit o né¢em uplné jiném nebo
zacit s rusivymi aktivitami. Neptedpoklddejte, ze vas neslySel nebo nereaguje.

3. Ujistéte se, ze rozumite otazce
Ani néco tak zdanlivé jasného, jako je otazka ,umiu?‘, neni vzdy piimocaré. Mohlo by to
znamenat: ,Umifu velmi brzy/dnes?‘ nebo ,Umifu viibec, nékdy? nebo ,Zemiu ptesné stejnym
zpusobem jako tata?‘ nebo ,,Zabije m¢ tato nemoc a jaké to bude?* Navic nevime, co kdo mysli
a chape pod pojmem ,,umfit”. Upiimnd odpovéd’ na tuto jednoduchou otdzku by se proto mohla

pohybovat od ,,ano* a ,,ne* az po ,,nevim*. Chcete-li zjistit, co kdo znamend, mtzete se zkusit

zeptat: ,Pro¢ se pta§?° ,Pro¢ si to myslis?* ,Co tim mysli§?‘ ,Co si mysli§?°

4. Bud'te upiimni (a pfiznejte, co nevite)
Nemusite nékomu fikat v§echno, co vite, ale nem¢li byste 1hat. Bud'te si dobie védomi rizika,
7ze jste paternalisticky — je snadné Spatné odhadnout néci potfebu informaci.
Drzte se tvrzeni, o kterych vite, ze jsou pravdiva a kterym sami vétite. Netikejte ,,Budete bydlet
v krasném novém domove a budete tam velmi Stastni®, pokud nevite jisté, ze mu novy domov
bude piipadat krasny a ze bude Stastny. Nepoustéjte se do slozitého vysvétlovani toho, co se

stane po smrti, pokud si nejste absolutné jisti, ze oba sdilite stejné presvédceni.

! WIINE-TUFFREY, Irene Ten top tips for breaking bad news Talking About Dying Survey.2019



Nikdy nepredstirejte, ze néco vite, kdyz to nevite. Je v poradku nemit vSechny odpovédi — nikdo
je nema! Pokud je vSak otdzka dilezita (jako vétSina otazek), zjistéte, zda existuje n€kdo jiny,

kdo by na ni mohl odpoveédét: ,Nevim. Zeptame se na to lékaie/vedouciho/vaseho bratra?*

5. Umoznéte pocity smutku...
Je v poradku plakat a byt naStvany. Lidé s mentalnim postizenim mohou byt se svymi emocemi
velmi upiimni. Utrapy, starosti, vztek, vzrueni a §tésti, to vie se miize velmi rychle vynofit,
spusténo nécim zdanlivé malickym. Je dilezité to povolit. Pamatujte, ze to nejste vy, kdo
zpusobil slzy — je to Spatnd zprava. Nemuzete a neméli byste zabranit né¢imu utrpeni, ale méli
byste nabidnout podporu. Casto je nejlepsi podporou, kterou miizete poskytnout, jednoduse

neodvracet se od  rusivych emoci a  nepokouset se je  zlepsit.

6. o véetné svych vlastnich!
Je také dilezité, abyste méli prostor pro své vlastni emoce. Pro lidi mize byt velmi uzite¢né
vidét, Ze 1 ostatni maji smutné pocity. Ovéiuje to jejich vlastni emoce a miize pomoci pochopit,
7e Zpravy jsou Spatné.
Pokud vas situace zahlti, dejte si trochu Casu, abyste znovu ziskali urcitou emocionalni
rovnovahu, a promluvte si pozdé¢ji. Pokud je pro vas i nadale opravdu obtizné probrat téma

Spatné Zpravy, pozadejte ostatni, aby vam pomohli.

7. Lidé maji pravo NEVEDET
Lidé maji pravo znat pravdu, ale nemaji povinnost ji znat. Popirani, nebo prosté nepfemysleni
a nemluveni o situaci, mize byt velmi dilezitym mechanismem zvladéani. Nikdy nevnucujte
informace nékomu, kdo je (zatim) nechce slyset. Nemluvte o situaci, pokud o ni nékdo zjevné

nechce mluvit nebo o ni pfemyslet.

8. Nepiehangjte to
Nemluvte piili§ dlouho. Reknéte nékomu, co potfebuje védét, dejte mu prileZitost zeptat se na
par otazek a nechte to byt. Netlacte na to. Zeptejte se vSak sami sebe, zda n€kdo neignoruje
Spatné zpravy, protoZe nerozumi — v takovém piipadé¢ mu musite pomoci pochopit vice, nebo
proto, ze pouziva popirani — v takovém piipad¢ byste méli respektovat jeho potiebu nemyslet

na Spatné Zpravy.

0. Opakujte informace



Opakujte klicové informace v raznych ¢asech a riznymi zptisoby. Mize to byt slovy, obrazky,

zazitky — ¢imkoli, na co si vzpomenete.

10. Nechte si poradit od odbornika
Nevahejte se poradit s odbornikem, pokud mate pocit, Ze to potiebujete. V zavislosti na situaci
pozadejte o pomoc odborniky s mentalnim postizenim, 1ékate, odborné sestry, manazery nebo

kolegy.



Priloha ¢. 5§
- privodni text jednoho vyplnéného dotazniku, na némz je vidét, nakolik je téma palcivé

pro lidi v oboru pracujici.

,»Vazena pani Lando. Myslim, Ze chdpu smétovani vasich dotazl a je dobré vidét, mezi vSemi
prichazejicimi dotazniky, Ze se nékdo zabyva i timto tématem. Pokud je zamérem Vasi prace
fokus na zajisténi dastojného a lidského odchazeni, se vSim, co k tomuto nalezi, u uzivatelt
v socialnich sluzbach, pak z osobni praxe mohu fici, Ze se jedna opravdu o individualni ptib¢hy,
stejn¢ jako v zivoté. Vzdy zalezi na okolnostech, jakym zptisobem, jak rychle ,,odchdzeni* u
daného cloveka probihd, jaka je mira ochoty v zapojeni se rodinnych ptislusnikli, opatrovnik
a také na dostupnosti aktudlni ndvazné péce, vlastnich aktudlnich moznostech sluzby. A
v socialnich sluzbach pak predevsim o kultufe organizace, osobnostnich kvalitach jednotlivych
pracovniki, vedeni. Osobné mé toto téma dnes na celé dopoledne zaneslo do uvah, nakolik co
mame jak v této oblasti nastaveno, vracela jsem se k jednotlivym piib&htim, které se odehraly,
jestli jsme ud¢lali vzdy vSe tak, abychom mohli fici, Ze bylo vZdy postupovano spravné,
predevsim tim mam na mysli dopad na uzivatele pii pfechodu do jiné navazné sluzby...nakolik
bylo vSe citlivé feSeno, zda a nakolik se tato zména mohla negativné dotknout prozivani,
odchéazeni daného Cloveka a zda by se dalo délat néco 1épe. Dékuji za pripomenuti tohoto

tématu.*



