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Anotace

Cilem m¢é diplomové prace je vytvorit pfehledovou studii o paliativni péci o osoby
S mentalnim postizenim v chrdnénych bytech. Nejprve se zamétuji na ncktera eticka
dilemata paliativni pé¢e v Ceské republice. Nasledné vénuji pozornost kombinaci
sociadlnich, zdravotnich a jinych sluzeb poskytovanych umirajicim a jejich poztstalym
osobam. Jeden z oddilti mé prace se tyka i socialni sluzby chranéného bydleni. Kapitolu
vénuji 1 bliz§8im informacim o obyvatelich chranénych bytt. Hlavni ¢asti mé prace je

kapitola vénovana podpoie osob s mentalnim postizenim béhem truchleni.

Annotation

The aim of my diploma thesis is to create an overview study about palliative care of
dying people with mental disabilities in sheltered housing. At first | focus on some selected
ethical dilemma of palliative care in Czech Republic. Then | pay attention to a combination
of social, health and other services for dying people and their relatives. One part of my
thesis is about sheltered housing. | also dedicated one chapter to talking about residents of
sheltered houses. Main part of my thesis is the chapter devoted to supporting people with
mental disabilities during the mourning process.

Klicova slova

Lidé s mentalnim postizenim, chranéné bydleni, umirani, truchleni, paliativni péce,
smutek, ztrata, ritualy, pomoc.
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Uvod

Ustiednim tématem mé prace je problematika paliativni péce o umirajici s mentalnim
postizenim se zaméfenim na chranéné bydleni. Toto téma se v praxi stdva stale
naléhav¢jsim, nebot’ i 0soby s mentalnim postizenim starnou.

V oboru socialni prace se pohybuji kratce, i piesto m¢ jiz zaujala tato cilova skupina.
Dtuvodem byla mé praxe v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, kde mé
prekvapila skvéla atmosféra. Dospéla jsem k tomu, ze s touto cilovou skupinou bych rada
pracovala i nadale. Diky této zkuSenosti jsem se vice zacala zajimat o aktualni stav
v oblasti socialni prace sosobami s mentalnim postizenim. Uvédomila jsem si, Ze
V soucasnosti jsou pomérné zdarné feSena prava osob s mentalnim postizenim (napf. pravo
na partnersky zivot skrze protokoly sexuality), ale téma umirani zistava nedostate¢né
zpracovano. Z toho davodu jsem se zucastnila kurzu Umirajici klient v chranéném bydlenti,
ktery lektorovala vedouci mé diplomové prace. Na tomto tématu s vedouci mé prace jiz
spolupracuji dlouhodobg.

Cilem mé préce je vytvotit piehledovou studii o umiréni a paliativni péc¢i o osoby
s mentalnim postizenim v chranénych bytech. Cilem mé prace neni analyza paliativni péce
v Ceské republice v celé §iti, ackoli dilezité aktualni informace uvedu. Cilem prace neni
ani reprezentativni vyzkum nebo védecka analyza dat. Tento cil by pfesahoval moznosti
mé diplomové préci ve chvili, kdy nemame k dispozici ani zakladni teoreticky ramec
problému. Mym hlavnim cilem je tedy s pomoci zahrani¢ni odborné literatury shromazdit
potiebné informace a na jejich zakladé uvést praktickd doporuceni, ktera budou funkéni
v kontextu potieb 0sob s mentalnim postizenim v Ceské republice.

K dil¢im cilim patii vymezeni kli¢ovych oblasti a terminologie. Mym cilem neni
podrobna definice zékladnich pojmu socialni péce, zaméfim se pouze na ty zésadni, tj.
napft. na socialni sluzbu chranéné bydleni. Jmenovat vsak budu i jiné socialni sluzby pro
osoby s mentalnim postizenim. Zamé&fim se také na stru¢ny vycet socialnich, zdravotnich a
jinych sluzeb pro umirajici a pozastalé osoby. Mezi dalsi dil¢i cile v mé praci patii
vyhledani piislusnych zdroji na dané téma a jejich nasledna analyza. V neposledni tadé
vytvofim kompilaci nejaktualnéjSich poznatkt z vyhledané literatury, zmapuji zahrani¢ni
zkusenosti a nejdulezitéjsi informace shrnu. Do klicovych témat zahrnu komunikaci
s klienty a to v zavislosti na jejich kognitivnich schopnostech, dale také vhodna opatieni
vyplyvajici z dobré praxe a dal$i moznosti doprovazeni téchto osob v souvislosti se smrti a

umiranim. Dotknu se také oblasti truchleni, kdy obyvateli chranéného bydleni zemie



spolubydlici nebo ¢len rodiny. Rada bych zminila efektivni zptsoby, jak tento proces
osobam s mentalnim postizenim usnadnit. Pozornost budu stru¢né vénovat i zmapovani
soucasnych etickych dilemat paliativni péce v Ceské republice. Vzhledem k tomu, ze méa
prace je vyrazné soustfedéna na osoby s mentalnim postizenim, stru¢né budu hovofit také
0 Klasifikaci mentalniho postizeni. Dotknu se rovnéz specifik osob s mentalnim
postizenim. Okrajové budu jmenovat nékteré myty, které se k osobam s mentalnim
postizenim poji. Shrnuti mého Setieni zafadim pod samostatnou kapitolu, kde budu
jmenovat mimo jiné problémy, cile ¢i uzité metody. Ac¢koli téma umirani obecné nepatii
mezi prvotni otazKy socialni préce, je to oblast, ktera je pro kazdého z n&s né¢im, co se nas
blizce dotyka. Bohuzel je téma umirani spiSe tabu a stva se z néj socialni problém. Proto
si myslim, Ze potfebuje vice pozornosti hlavné ve specifickych kontextech. Problémem
v Ceské republice je akutni nedostatek literatury ve srovnani napt. s anglicky mluvicimi
zemémi. Ve své préci chci tento nedostatek zmirnit a nabidnout zakladni prehled
informaci, ktery by mohl usnadnit praci nejen socialnim pracovnikim V chranénych
bytech.
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1 PROBLEMY PALIATIVNI PECE V CR

Zé&kon o zdravotnich sluzbach paliativni péci definuje jako péci, jejimz ucelem je
zmirnéni utrpéni a zachovani kvality zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci.
Paliativni péce poskytuje pomoc a nadéji umirajicim, jde v podstaté o uté$nou medicinu,
definuje Haskovcova (2007). Svétova zdravotnickd organizace hovoii 0 paliativni péci
jako o péci, ktera ma za cil zkvalitnit zivot pacienta a jeho rodiny v terminalnim stadiu
nemoci. Nejdulezitéjsi je 1écba bolesti a dalSich symptomu. Adjektivum paliativni je
odvozeno od latinského pallium, které znamena plast. Anglické slovo palliate znamena
tisit, vysvétluje Buzgova (2015). Ukolem paliativni péce je zakryt utésnym plastém uéinky
nevylécitelné nemoci, dodava autorka (2015).

Slama a Spinka (2004) definuji paliativni pé¢i jako pééi aktivni a na kvalitu Zivota
orientovanou. Primarnim cilem neni vyléceni ¢i prodlouzeni Zivota, ale zmirnéni stradani
fyzického i psychického. Jednim zukola paliativni péce je zachovani pacientovi
dustojnosti a podpora jeho blizkych, popisuji autofi (2004).

Munzarova (2005) vysvétluje, ze paliativni péce v sob& zahrnuje také intervence,
které mohou ovliviiovat chorobu a mohou tlumit symptomy zpiisobené 1é¢bou. Uspé&snost
paliativni péce musi byt vzdy zhodnocena individualné, dodavéa autorka (2005).

Péce 0 pacienta v zavéru jeho Zivota ma své dulezité zasady a principy. Meier a kol.
(2010) naptiklad vysvétluji, ze paliativni péce by méla byt orientovana na pacienta, tedy
zalozena na jeho pranich a potiebach. Dale by mela byt prospésna a bezpecna. To
znamena, ze pacientovi neskodi, ale pomaha. Dle autorti (2010) musi byt paliativni péce
véasna, nesmi byt zahdjena piilis brzo ani ptili§ opozdéné. V neposledni fadé je smyslem
této péce efektivnost a spolehlivost. Z toho vyplyva, Ze je vyuzito vSech dostupnych
prostifedk a moznosti, aniz by vSak doslo ke zbyteénému plytvani ¢asu nebo zdroji. Pies
veskeré tyto zasady, i v paliativni pé¢i nalezneme mnoho etickych dilemat, které byvaji
nékdy Vv rozporu suvedenymi cili. Ve sveé praci nemam ambice obsahnout veskeré
problémy paliativni péce v CR, chci vak nastinit vybrana dilemata, ktera se dotykaji také
0sob s MP.

1.1 Informovanost pacienta versus zatajovani diagnozy

Zavaznym problémem paliativni péce mize byt dostate¢na informovanost pacienta
ohledng jeho zdravotniho stavu. V Umluvé o lidskych pravech a biomedicing, v kapitole &.
3, ¢lanku 10 se lze docist, ze kazdy Cloveék je opravnén znat veskeré informace o svém

zdravotnim stavu. Pro ¢lovéka v zavéru jeho zivota je zasadni znat pravdivé informace o
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svém zdravotnim stavu, a to z davodu psychickych i praktickych, upozoriiuje Buzgova
(2015). Pravo na pravdivé informace o zdravotnim stavu je ukotveno také v zakoné ¢.
372/2011 Sh., o zdravotnich sluzbach. Problém zatajovani nepiiznivé diagndzy pacientovi
vSak nebyva pouze v souvislosti s oSetfujicim lékafem, tyka se i rodiny nemocného,
dopliiuje autorka (2015). Je mnoho piipadu, kdy rodina odmitla sdélit nemocnému jeho
diagnozu a toto sdéleni zakdzala i oSetfujicimu lékafi. Pfidanym problémem je take
1ékafova konzultace zdravotniho stavu s rodinou diive nez s nemocnym pacientem. Lékaft
by mél vzdy hovofit nejprve se svym pacientem. Piesto se stava, ze rodina zna diagndzu
diive nez pacient a odmita mu ji sdé¢lit. Diivodem byva ochranitelsky postoj s cilem usettit
pacienta, vysvétluje dale autorka (2015). Haskovcova (2007) vsak vysvétluje, ze nyni je
situace piizniveéjsi. V minulosti byl silngjsi sklon k milosrdnym 1zim, tzv. pia fraus.
Divody posunu od milosrdnych 1zi k pravdé mohou byt rizné, od partnerského ptistupu k
pacientovi az po dusledky pro lékate pii nesdéleni. Pravdu je vSak Vv soucasné dobé
svizeln&jsi zatajit, piipousti autorka (2007). Zatajovani pravdy pacientovi je v rozporu se
zdkonem, presto je vSak mozné skute¢nost 0 zdravotnim stavu tzv. pozdrzet. Zakon o
zdravotnich sluzbach fika, ze po dobu nezbytné nutnou je mozné informace pacientovi
nesdélit okamzité, pokud hrozi, Ze sdéleni informaci zpusobi Gjmu na jeho zdravi. Tato
Cast v zakoné vSak predpoklada, ze pacient vyslovné nezada 0 piesnou informaci.
Zadrzovani informaci vsak nesmi plynout z obav oSetiujiciho lékafe, varuje Buzgova
(2015). V souvislosti s informovanosti a milosrdnou 1zi existuje pole piiznivci i odputrced.
Ptiznivei milosrdnych 1zi obhajuji sva stanoviska tim, ze skrze pia fraus lze predejit
suicidnimu jednani a dalsim psychicky devastujicim dusledkiim pro pacienta, vysvétluje
Haskovcova (2007). Oproti tomu zastanci sdélovani pravdy vysvétluji, Ze upfimnost zajisti
duvéru pacienta v 1ékate a otevird moznost piinosné spoluprace, dodava autorka (2007).
Pacient, ktery zna dostate¢né a srozumitelné informace o své chorobég, se spiSe aktivné
zGcCastni piipadnych vysetieni, dopliiuje Gregor (2000).

V piipadé osob s mentalnim postizenim (dale jiz MP) je tato problematika vyrazné
persondlem v chranéném byté, byvaji vystaveny nedostatku informaci. Tento nedostatek
informaci se netykd pouze zdravotniho stavu, ale vSeobecné sdéleni, kterd by je mohla
rozrus$it. Grey (2010) vysvétluje, ze mnoho pecujicich o osoby s MP je chce uchranit od
Spatnych zprav, protoze se obavaji jejich reakci. Mohou podceniovat jejich schopnost tyto
zpravy pochopit. Z toho dtivodu opakované neni osobdm s MP sdélovana pravda o jejich

zdravotnim stavu, jsou jim zamlCovany dulezité informace a osoby s MP Ziji v celkoveé
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vétsi nevédomosti nez zdrava populace, dodava autor (2010). Rodinni piislusnici maji
nékdy pocit, ze tak jak to vidi oni, to bude pro jejich blizkého nejlepsi, dodava Buzgova
(2015). Toto zaml¢ovani je vsak v rozporu s lidskymi pravy, kterd jsou totozna pro osoby
s MP a osoby bez postizeni. Grey (2010) dale vysvétluje, ze pii sdélovani diagnézy je
nutné byt upfimny a otevieny K ptipadnym otazkam.

U osob s MP je pti sdélovani informaci o zdravotnim stavu zasadni vyhnout se
eufemismim, pfirovnanim a jinym matoucim vyrazam, kterym jejich mentalni postizeni
zabrani porozumét. V souvislosti s osobami s MP musi byt tedy zvolen jazyk, kterému
doty¢na osoba porozumi, dodava Doka (2009). Pacienti starnouci, at’ uz s handicapem ¢i
bez néj, si zaslouzi lidsky piistup a trpélivost, vysvétluje také Gregor (2000). Podpora
rodiny a piatel je v této oblasti velmi dulezita a m¢la by byt do prace zapojena. Osobam
s MP (ale samoziejmé nejen jim) by mé&l byt dan dostatek ¢asu na zpracovani informaci a
jejich pochopeni. Sdélovani diagnézy musi byt vzdy citlivé. At uz je nepiizniva diagnéza
sdélena osobé s MP ¢i osobé bez postizeni, nemocnému je tieba poskytnout dostatek
psychické opory a nikdy mu nesmi byt odnata nad&je, vysvétluje HaSkovcova (2007).
Problémem vsak nemusi byt pouhé neinformovani osoby s MP o zdravotnim stavu, ale
také nedostatek znalosti, jak takovou informaci podat, dodava autorka (2007). Mezerou
zdravotnika byva absence citlivosti pti sdélovani nepiiznivych diagndz, ale také nedostatek
srozumitelnych informaci sdélenych pecujici roding€, dodavaji autofi (2014). Dostatek
informaci je vsak zasadni také proto, ze muze podstatné snizit strach a uzkost nemocného,
vysvétluje Buzgova (2015). Kazdy ¢lovék ma pravo znat pravdu o svém zdravotnim stavu,
aby mohl podniknout dulezité kroky. Mezi takové kroky patii zajisténi poslednich véci, at’
uz to jsou véci v oblasti finanéni ¢i vztahové.

Zatajovani nepfiznivych zprav je tedy nejen protipravni, ale také neetické. V piipadé
0sob s MP je cilem dopomoci témto osobam zit tak, jako by postizeni nemély. Z toho
divodu neni na misté ani zatajovani informaci o jejich zdravotnim stavu, na které maji ze
zdkona narok. Mnohdy za obavami z nepfiznivych zprav stoji i strach okoli, jak podobné
informace sdélit tak, aby jim osoba s MP dostate¢né porozuméla. V takovém piipade je
mozné vyuzit piiklad, Které dobie zna. Nutné je na otadzky odpovidat oteviené a

nevyhybat se ani bolestivym témattim, dodava Doka (2009).

1.2 Medicinsky pokrok versus kvalita zivota poslednich dni
O tom, Ze medicina stale postupuje vpied, jist¢ neni pochyb. Lékaiska véda jiz
doséhla rady fascinujicich objevi at’ uz v souvislosti s nalezenim novych 1ékti, moznostmi

transplantace ¢i jinych 1é¢ebnych postupti. Jak 1ékaiska véda postupuje, je tieba stale vyssi
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miry profesionality a odbornosti ze strany 1ékait, s tim vSak souvisi i odvracena strana této
mince, vysvétluje Gregor (2000). Lékari se stavaji spise védci, jejichz Ukolem je pacienta
vylécit, at’ to stoji cokoli. K tomu se vsak vaze i snizovani kvality Zivota nemocnych, ktera
mnohdy trpi na ukor prodlouzeni zivota. Haskovcova (2007) uvadi, Ze v mnoha piipadech
paliativni péce prichazi na fadu ptilis§ pozdé. Lékati a nékdy také rodina bojuji proti ptirodé
a odmitaji nemocného tzv. nechat jit, dodava autorka (2007). V takovém piipad¢ jiz lze
hovorit 0 dystanazii neboli zadrzované smrti. Studovani odbornici jsou v podstaté Skoleni
k tomu, aby zvitézili nad nemoci, vysvétluje Gregor (2000). Lékati maji ve svém popisu
prace stat na strané Zivota a vyuZzit veSkerych moznych technik Kk zachrané pacienta,
dodava Haskovcova (2007). Vlivem vzrustajiciho pokroku lékaiské védy dochazi postupné
k dehumanizaci mediciny jako takové, vysvétluje Gregor (2000). Lékat by vsak ze své
pozice zachrance mél mit také na paméti kone¢né dobro pacienta. Munzarova (2005)
uvadi, ze pti péci 0 nemocného je tieba vnimat celost ¢lovéka. To znamena, Ze ani vysoka
uroven fyzické péce nemusi byt vzdy dostacujici. Nelze ¢lovéka redukovat pouze na
biologickou jednotku, varuje autorka (2005). V této souvislosti hraje zasadni roli kvalita
zivota. V piipadé zminiované kvality Zivota je vSak mozné polozit otazku, jak takova
kvalita zivota vypada. HaSkovcova (2007) vysvétluje, Ze toto posouzeni je zasadné
individualni. V koneéné fazi zivota dochazi k pievratu hodnot, Zivotnich cili i samotného
pohledu na kvalitu Zivota, dodavd Buzgova (2015). Zhodnoceni je tedy pievazné
subjektivni. Autorka (2015) uvadi, ze kvalita zivota v podstaté znamena, ze se pacient citi
dobfe.

Existuji principy, které je dobré mit na paméti pti pé¢i 0 nemocného. V takovém
ptipadé¢ jiz hovotime 0 paliativni péci, kterd nema za cil nemocného vylécit, ale zajistit
mimo jiné jeho duastojnost v poslednich dnech Zivota. Cimrmannové (2015) shrnuje obecné
zasady v péci 0 umirajici osoby. Jednou ze zasad je tiSeni bolesti. Nezalezi, zda se jedné o
bolest fyzickou ¢i psychickou, smyslem paliativni péce je umoznit poklidné proziti
poslednich chvil umirajiciho. Déale je dulezité postarat se o spanek a jidlo. Do spanku ani
jidla by se nemélo za zadné situace nutit, ale naopak nechat umirajiciho svobodné se
rozhodnout dle svych pociti. Je vsak podstatné zabranit dehydrataci. Pfesto ani v tomto
ptipadé bychom neméli umirajiciho nasilné nutit se napit. V piipade, ze se umirajici
odmita napit, je vSak mozné mu navlh¢it Usta nebo podavat vodu v mensich davkéach,
dodava autorka (2015). Zésadni roli hraje i oblast psychosocialni. Student a kol. (2006)
vysvétluji, Ze pro umirajici je dulezita psychicka pohoda, tzv. dobry pocit. Méli bychom se

pokusit umirajicimu vyjit vstiic, jak je to mozné. Je tfeba hovofit snim o bolestnych
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vécech, nebrénit se tématim, ktera mohou byt nepiijemna. Pfi péci 0 umirajiciho by mél
byt dan dostate¢ny prostor pro ventilaci emoci. Pecujici by se neméli vyhybat hnévu ¢i
smutku, ktery muze umirajici prozivat, dodavd Cimrmannova (2015). Ke konci Zivota
byva také obvykla potieba duchovni podpory. Student a kol. (2006) vysvétluji, ze mnoho
umirajicich si klade otazky po smyslu jejich zivota, obavaji se toho, co je ¢eka po smrti
nebo se chtéji vypovidat ze svych ¢ind. V takovém piipadé je mozné zavolat duchovniho,
ktery je schopen na podobna témata rozmlouvat. V piipadé, ze pacient travi své posledni
chvilky v nemocnici, je mozné zavolat nemocni¢niho kaplana, ktery je na podobné situace
vySkolen. Nutné je také respektovat piani umirajiciho. Pokud napiiklad nechce hovotit 0
smrti, odmita komunikovat verbaln¢ apod., nasilim jej do toho nesmime nutit. Naopak je
dobrou variantou komunikovat skrze usmév, dotyk ¢&i skrze laskavou intonaci hlasu.
Pomahd i samotna piitomnost druhé osoby, protoze vétsina lidi se obava smrti v samoté,
vysvétluje Haskovcova (2007). Pii péci o umirajiciho je vhodné vyvarovat se neosobnimu
provadéni péce, a to napiiklad pii pomoci s hygienou, dopliiuje Cimrmannova (2015).

Zajimavé vysledky piinesl vyzkum z roku 2015, ktery organizovala Cesta domu
skrze agenturu STEN/MARK. Pouze 4 % z dotazovanych 1ékaia (z celkoveho poétu 418)
odpovédelo, Ze zivot by se mél prodluzovat za vSech okolnosti a v§emi moznymi zptsoby.
Zbylych 96 % Iékart se shodlo, ze v nékterych situacich nema smysl Zivot déle
prodluzovat. Celych 75 % lékaiu vSak také uvedlo, ze se ve své praxi setkalo s tzv. marnou
lécbou pacienta. Pojmem marnd 1écba Ize oznacit snazeni, které nevede k cili, pfipadné
1é¢bu, kterd ve svem ucinku selhava, vysvétluje Munzarova (2005).

Tato moralni problematika se samoziejmé nevyhyba ani osobam s MP. Mentalni
postizeni mize v souvislosti s paliativni péci pusobit urcité obtiznosti. Naptiklad klienti
s MP hute formuluji a vyjadiuji své emoce. Z toho divodu je naro¢néjsi rozpoznat, zda
Klient s MP proziva psychickou nebo fyzickou bolest. Grey (2010) vysvétluje, Ze jedinym
moznym feSenim je byt obezndmen stim, jak se jedinec obvykle chova, vyjadiuje a
ptipadné projevuje bolest. Jediné tak mohou byt signaly obtizi rozpoznany. Zdravotnici by
v péci 0 nemocneé s MP méli do paliativni péce vzdy zapojit blizké osoby nemocnych,
které je dobfe znaji a mohou v podstaté tlumocit a hovofit skrze nemocného s postizenim.
Paliativni péce u 0sob s MP se nelisi od paliativni péce u osob bez postizeni. Pouze je
chovani, ml¢et nebo naopak vydavat zvuky, kterym 1ékati neporozumi. Mnoho symptomi
bylo piehlédnuto pravé z nedostate¢ného pochopeni, vysvétluje déale autor (2010). Kvalita

zivota 0sob s MP vsak zistava stejna jako u zdravych osob. Cilem je, aby se umirajici

15



s MP citil dobte v co nejvyssi mozné mite. Prodluzovani zivota osob s MP na Ukor jeho
kvality v§ak neni pouze doménou oSetiujicich zdravotnikd. EXxistuji i pfipady, kdy umira
osoba s MP v mladém véku. Ackoli nyni se jiz osoby s MP dozivaji vysokého véku stale
Castéji, jak pfipomina Todd (2002), v minulosti to byvalo jiné. Grey (2010) jmenuje
ptikladem rodice, kteti se velice dlouho vyrovnavali s tim, Ze jejich dit¢ s MP umira. Ve
vychové mu vénovali veskery sviij ¢as a pozornost, bojovali za jeho prava a snazili se mu
dopfat co nejlepsi zivot. Presto vSak jejich dit¢ umiralo v mladém véku. Tito rodice
bojovali vsemi prostiedky, aby jej zachranili, pfestoze nad&je byla ztracena, vysvétluje
Grey (2010). V této souvislosti Ize tedy polemizovat, zda rodic¢e kladli do popiedi kvalitu
Zivota svého umirajiciho ditéte v jeho poslednich dnech, nebo snahu udrzet ho co nejdéle
pii zivoté. Autor (2010) vysvétluje, ze naSe spoleénost jako celek ma stéle obtize vyrovnat
se s realitou smrti.

Zdravotnici si musi byt védomi toho, Ze i medicina ma své etické hranice.
V terminalnim stadiu nemoci neni vhodné aplikovat pouze ptehnanou, zbyte¢nou a
zatézujici 1é¢bu, vysvétluyje Munzarova (2005). Nedostatetné empaticky pfistup
k umirajicim méa za néasledek utrpeni nejen umirajicich, ale mnohdy i jejich rodinnych
prislusnikd, dodava autorka (2005). Lékai pecujici 0 umirajiciho by mél mit vzdy za cil

skute¢né dobro pacienta a jednani v souladu s timto dobrem.

1.3 Umrti v doméacim prostiedi versus Gmrti v instituci

Statistiky paliativni pée v CR z roku 2013 uvadgji, ze zhruba 5 — 10 % o¢ekavanych
umrti probéhne v doméacim prostiedi. Nejcastéjsim mistem Umrti jsou nemocnice, kde
nastava zhruba 70 % Umrti. Statistiky uvadéji, ze v domacim prostiedi nastava sice 20 %
umrti, jedna se vsak o umrti nahla, kdy pacient zemfe pted ptijezdem sluzby rychlé
1ékatské pomoci, vysvétluje Slama (2013).

Organizace Cesta domu, jejimz cilem je zlepSeni péCe 0 nevylécitelné nemocné a
umirajici, si nechala vroce 2011 agenturou STEN/MARK vytvotit vyzkum o postoji
vefejnosti a odborniki K pé¢i 0 umirajici. Vyzkumu se ztcéastnilo 1095 dotazovanych z fad
bézné populace a 1006 zdravotnikd. Vysledky vyzkumu, které organizace prezentuje na
svych strankach, uvadéji, ze celych 78 % osob chce umirat doma. Vétsina, tedy 88 %
dotazovanych uvedlo, Ze jsou ochotni se o své blizké starat az do jejich smrti. Zdravotnici
povazuji za nejlepsi misto pro umirajici pacienty domaéci prostredi. Tuto odpoveéd’ uvedlo
88 % dotazovanych zdravotnikd. | ptes tyto pievazujici preference se vétsiné 0sob zemiit

doma nepodafii, dodava Slama (2013).
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Jednim ze zavaznych problému paliativni péce tedy je, zda ptedat umirajiciho do
instituce (nemocnice) ¢i zajistit doméci paliativni péci. Argumenty protézujici umirani
v domacim prostiedi se opiraji o zasadni roli psychické pohody umirajicich, kterd ma
souvislost s domacim prostiedim a blizkosti rodiny, vysvétluje Bigby (2008). Oproti tomu
atmosféra v instituci byva casto doprovdzena nedostatkem soukromi, hekti¢nosti a
emocionalni zdrzenlivosti, dopliiuje Cimrmannova (2016). Pobyt umirajicich v instituci
popira moznost osobniho zazemi, dodava autorka (2016). Situace byva 0 to naro¢néjsi,
jedna-li se o umirajiciho s MP. Vétsina osob s MP ma moznost zit ve svém domacim
prostiedi, dokud jejich opatrovnici ziji. Vzhledem k faktu, ze nyni se jiz stale ¢ast&ji osoby
s MP dozivaji seniorského veku, jak vysvétluje Botsford (2000), otdzka, kde tyto osoby
doziji, je stejn¢ aktualni jako u zdravé populace. Deklarace o pravech mentalné
postizenych osob doklada, ze osoby s MP maji mit stejna prava jako ostatni osoby bez
postizeni, vysvétluje Cimrmannova (2016). At uz umirajici s MP Zije ve svém domacim
prostiedi nebo napiiklad v chranéném byté (dale CHB), mél by mit moznost zvolit si, kde
chce stravit sve posledni chvilky Zzivota. CHB je pro mnoho osob sMP totozné
s domovem, pievoz do jiné instituce je tedy v rozporu s moznosti zemfit tam, kde se
doty¢ny citi doma, dodava autorka (2016). V zahrani¢i je jiz tato problematika
diskutovanym tématem. Spoleéenstvi narodt v roce 2007 oznamilo, ze osoby s MP maji
mit stejné prdvo zemiit ve svém doméacim prostiedi nebo tam, kde chtéji, jako tomu je u
zdravé populace, uvadi Bigby (2008). Osoby s MP maji mit tedy stejna prava jako zdrava
populace, maji mit moznost rozhodnout, kde chtéji zemftit. Problémem vSak zGstava, ze i
Vv piipad¢ zdravych lidi neni mnohdy umoznéno zemtit v domacim prostredi. Nyni stéle
Castéji dochazi k tomu, ze 1ékafi posilaji umirajiciho pacienta do nemocnice, kde umira
mezi cizimi lidmi, uvadéji Slama a kol. (2013). Divodem je nedostatek pomoci ze strany
zdravotnika, ktefi jednaji bez potiebné empatie. Velka ¢ast pacientd je odesilana v zavéru
zivota do zdravotnického zatizeni, nelze tedy ocekavat, ze prakticti 1ékafi maji dostatecné
zkusenosti S pottebnou paliativni péci, dodavaji autoti (2013). Dle statistik k paliativni péci
z roku 2013 v CR piisobi nejméné 90 ambulanci 1é¢by bolesti, které jsou vedeny lékaii
s atestaci Paliativni medicina a 1é¢ba bolesti. Péce je vSak zaméfena na chronicky
nemocné, komplexni paliativni péce neni zamérem ambulance, dodavaji autoti (2013).
Podobny vyzkum agentura STEN/MARK pro Cestu domti vypracovala také v fijnu 2015.
Dotazovano bylo 418 1ékait. Z vysledki vyzkumu vyplynulo, Ze pouze pro polovinu
znich je péfe 0 umirajici soucasti jejich prace. Pro 2/5 lékait je to spiSe okrajova

zélezitost a 7 % dotazovanych 1ékaia uvedlo, Ze se jich paliativni péce viibec netyka.
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Vyzkum provedeny agenturou STEN/MARK pro organizaci Cesta domd z roku 2011
uvadi, ze populace ma naptiklad o hospicich stale nejasné piedstavy. Mezi lidmi koluje
mnoho myt a nepravd. Rika se naptiklad, Ze hospice jsou domy smrti, jsou uréeny pouze
pro vétici nebo Ze hospic je luxusni 1écebnou pro dlouhodobé nemocné, vysvétluje
Haskovcova (2007). V hospici kon¢i Zivot zhruba 4 % umirajicich, uvadi vyzkum z roku
2011 organizovany Cestou domu. V souvislosti s domécimi hospici vyzkum prokazal, ze
vétSina populace si je nemize finan¢né dovolit. Pojistovny jejich péci nehradi, nemaji
dostatecnou legislativni podporu a je jich celkové malo. Stale tak dochazi k tomu, ze
umirajici jsou nedobrovolné prevazeni do nemocnic, kde jejich zivot kon¢i v neosobnim
prostiedi, v rozporu s jejich pfanimi. Situace u 0sob s MP neni o nic piiznivé&jsi. Existuji
vSak organizace, které si tyto skute¢nosti uvédomuji a nechavaji své klienty s MP dozit
naptiklad v CHB, které funguje pro mnoho znich jako skute¢ny domov. Jednou
z takovych organizaci je spole¢nost Duha, ktera ve své vyro¢ni zpravé z roku 2013 uvadi,
ze Klienti CHB zUstavaji v zafizeni az do své smrti. Je tedy zabranéno nedobrovolnému
ptevozu naptiklad do domova pro zdravotné postizené obcany, které je sice schopno

poskytnout intenzivnéjsi oSetfovatelskou pééi, v koneéném duisledku vsak zabrani klientovi

s MP zemfit tam, kde se citi doma.
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2 SOCIALNI, ZDRAVOTNI A JINE SLUZBY PRO
UMIRAJICI A POZUSTALE OSOBY

Pracovnici poskytujici podporu osobdm umirajicim, at’ uz s mentalnim postizenim ¢i
bez néj, a jejich pozistalym, stoji vzdy pted nelehkym Ukolem. Paliativni péce musi byt
vzdy poskytovana individudlné, vychazet z Kklientovych potteb a to tak, aby byla
zachovana dastojnost kazdého klienta. Smyslem poskytovanych sluzeb socidlnich,
zdravotnich a jinych, je zmirnit ndsledky psychickeé, fyzicke ale i sociélni, které vyplyvaji
z postizeni, nemoci nebo také z prod¢lané ztraty.

Pozustalé osoby se mnohdy musi vyrovnat s velkou psychickou zatézi, ktera vyzaduje
pomoc kvalifikovaneho odbornika, vysvétluje Doka (2009). Vyrovnani se se ztratou,
proziti smutku a truchleni jsou dusevni procesy, které vyzaduji dostatek ¢asu a trpélivosti,
uvadéji Student a kol. (2006). Z téchto divodu jiz v naSem systému existuje Siroké pole
socialnich, zdravotnich a jinych sluzeb, které lze umirajicim i truchlicim klientim

poskytnout.

2.1 SOCIALNI SLUZBY PRO UMIRAJICI A POZUSTALE

Poskytované socidlni sluzby maji za kazdé situace respektovat lidskou dustojnost,
vysvétluje Dvorackova (2002). V piipadé osob umirajicich nejde vsak pouze o zachovani
lidské distojnosti, ale také o udrzeni kvality zivota, respektu k ¢lovéku a poskytnuti co
nejvys§iho uleh¢eni koneCnych dni. Poskytované sluzby musi vzdy vychazet
z individuélnich potieb a musi byt zajisténo dodrzovani lidskych prav a zékladnich svobod,
dodava autorka (2002). Socialni sluzby pro umirajici, ale i pro pozistalé nalezneme
v zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. V soucasné dob¢ je fada moznosti, jak
usnadnit zivot nejen klientim, ale také jejich pecujicim rodindm, ptipadné pozistalym.
Poskytovatelé socialnich sluzeb pro umirajici a pozustalé osoby by méli byt za kazdé
situace kvalifikovani odbornici, kteti do své prace dokazi vnést dostatek taktu a empatie,
ptipominaji Student a kol. (2006). Kompetence socialnich pracovnikii se odviji od
konkrétni instituce. Smyslem jejich prace je pfedevsim: poskytovat informace o socialnich
a zdravotnich sluzbach, povzbudit k otevienému rozhovoru, poskytnout psychickou oporu

a obhajovat zajmy a prava klientd.

2.1.1 Odlehcovaci sluzby
Socialni sluzbou vhodnou nejen v piipadé¢ osob s MP, ale pro vsechny ty, kteti se

dlouhodobé¢ staraji o druhého ¢lovéka, je odlehcovaci sluzba neboli respitni péée. Cilem
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respitni péce je umoznit pecujicim rodindm odlehéeni od nepfetrzité celodenni péce,
vysvétluje Safrankova (2004). U respitni péée se predpoklada, Ze peovatel potiebuje
volny ¢as a odpocinek, kterého ma z davodu dohledu nad jinou osobou nedostatek, dodava
autorka (2004). Odleh¢ovaci sluzbu je tedy vhodné vyuzit napiiklad u nemocnych,
umirajicich osob, které své posledni dny dozivaji doma s dohledem své rodiny. U osob
s MP je sluzba vhodné také proto, ze vétsinou potiebuji péci jiné osoby. Z toho divodu je
pro pecujici rodinu vyuziti této socialni sluzby ptinosné. Zakon o socialnich sluzbach
respitni péci definuje jako sluzbu terénni, ambulantni nebo pobytovou. Kozlova (2005)
uvadi, ze respitni péce se nejcastéji poskytuje v domacim prostiedi klienta. V takovém
ptipadé¢ ptichazi asistent do rodiny a nedochazi k ruseni chodu domécnosti, protoze klient
zustava ve svém prirozeném prostiedi. Respitni péce vSak mize byt poskytovana i mimo
domov. Pokud je respitni péée vyuzivana mimo domov, mize byt poskytovana formou
kratkodobého ale i dlouhodobého pobytu, dodava autorka (2005). Ackoli to nebyva tolik
Zasté, mozné je praktikovat respitni pééi i v tzv. rezidenéni roding, dopliiuje Safrankova
(2004). Asistent respitni péée nahrazuje absenci rodinného pecovatele, ale také napliiuje
funkci spole¢nika, dodava autorka (2004). Smyslem je adekvatni a smysluplné vyuziti
Casu, nejlépe i aktivizace klienta. Kvalita zivota osob, 0 které se pecuje, souvisi pravé také
s kvalitou zivota jejich pecujicich. Pokud je starajici se osoba v psychické ¢i fyzické
nepohod¢ z neustalé péce, veskeré tyto dusledky se odrazi na poskytované pécéi. Role
peCovatele, zvlasté je-li ztad rodinnych piislusnikt, muze byt vyrazné stresujici,
vysvétluje autorka (2004). Efektivni je tedy vyuzit odleh¢ovacich sluzeb a tim poskytnout

kvalitn&jsi pé¢i nejen té€m, o které se pecuje, ale i peCujicim samotnym.

2.1.2 Pecovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba patii do kategorie sluzeb, které maji za cil umoznit klientovi zit
Ve svém prirozeném prostiedi a to i presto, ze ke svému zivotu potiebuje pomoc druhe
osoby, vysvétluje Kozlova (2005). Tato sluzba je poskytovana v domové klienta, ktery ma
snizenou sobésta¢nost a neni schopen se o sebe sdm dostate¢né postarat. Autorka (2005)
uvadi, ze pecovatelskou sluzbu poskytuji napiiklad obce, cirkve, ale také soukromé
agentury. Zakon o socialnich sluzbach definuje poskytované ¢innosti. Mezi tyto ¢innosti
patii naptiklad poskytnuti stravy, pomoc pii zajisténi chodu domacnosti nebo také pomoc
pii osobni hygiené. PeCovatelska patii mezi nejrozsifengjsi terénni sluzby, vysvétluje
Dvotackova (2012). Sluzba je vhodna pro osoby s MP, protoze jim umozni setrvat ve svém
domové. To je zvlasté pro osoby s postizenim dilezité, protoze jejich handicap mnohdy

vyzaduje podporu druhych osob. Pecovatelska sluzba vSak zajisti, ze i osoba s MP muze
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Zit sama ve svém domov¢ tak, jako ¢lovek bez postizeni. PeCovatelska sluzba je sluzba pro
vSechny o0soby, jejichZz sobésta¢nost je snizena naptiklad z duvodu vysokého véku,
duSevniho onemocnéni ¢i zdravotniho postizeni. Todd (2002) vysvétluje, ze osoby s MP
nyni jiz Casto piezivaji své rodi¢e. Jejich smrt v8ak v mnoha pfipadech zpusobi, Ze jsou
tyto osoby nuceny piejit do Ustavni péce, aby jim byla poskytnuta pomoc kvili snizené
sob&stacnosti. Tento piechod vsak znamend silnou psychickou zatéz, ktera prameni z
mnohacetnych ztrat v podobé ztraty rodiny a zmény prostiedi. PeCovatelska sluzba muize
Caste¢né zabranit t€émto negativnim dopadim. V ptipad¢, ze situace po ztraté rodiny
neumoznuje dlouhodobé setrvani osoby s MP ve svém domové, jednou z moznosti je
vyuziti peCovatelské sluzby. Tato pecovatelska sluzba muze byt po néjakou dobu
vyuzivana, aby se osoba s MP vyhnula ptidanému stresu ze ztraty bydlisté. Postupné, kdy
je osoba s MP jiz lépe piipravena na zménu prostiedi, je jiz mozné ptesun napiiklad do
CHB. Témito postupnymi zménami se zabréni Soku a stresu, kterému jsou osoby s MP
mnohdy vystaveny po ztrat¢ svych blizkych a ndhlé zméné prostiedi stim spojenou,
dodava Grey (2010).

2.1.3 Osobni asistence

Jednou z mozZnych sluzeb, které lze vyuzit pro umirajici osoby je osobni asistence.
Osobni asistence je sluzba terénni. Je poskytovana osobdm, které maji snizenou
sobéstacnost. Zakon o socialnich sluzbach definuje, ze toto snizeni sobésta¢nosti muze
pramenit z vysokého véku nebo také chronického ¢i zdravotniho postizeni. Osobni
asistence je jednou z nékolika socidlnich sluzeb vhodnych pro osoby s MP, ktefi naptiklad
po smrti svych rodi¢u stale Ziji ve svém domové¢, ale jejich handicap vyzaduje pomoc
druhé osoby. Soucasti sluzby je poskytovani pomoci pti zajisténi stravy, osobni hygieny,
chodu domécnosti, ale také pomoc pii béznych Ukonech ¢&i zprostiedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostfedim. Efektivni ¢innosti je i aktivizacni ¢innost, kterd je také soucasti
osobni asistence. Sluzby osobni asistence jsou pro osoby s MP zvlasté piinosné. Mohou
zlstat Ve Svém pfirozenim prostiedi a zaroven zit do uréité miry samostatné. Za pomoci
osobniho asistenta je osobam s MP vypoméahano tak, aby mohly zit kvalitni zivot jako
0soby bez postizeni, dodava Kozlova (2005). Uzivatel sluzby si sam ur¢i, s ¢im potiebuje
od asistenta pomoci. V mnoha ptipadech by osoby s MP nemohly ve svém ptirozeném
prostfedi fungovat bez osobni asistence, dodava autorka (2005). V piipadé, ze je
sobéstacnost Klienta s MP snizena z divodu vysokého véku, osobni asistence mize predejit
prechodu do domova pro seniory, ktery by hrozil. Tim je klient uchranén od stresu, ktery

by pramenil ze ztraty doméciho prostredi a prechodu do prostredi nového, ciziho. Autorka
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(2005) také dodava, ze néklady spojené s osobni asistenci byvaji mnohdy nizsi nez néklady
na jakoukoli formu Ustavni péce. To je bezesporu dalsi z vyhod pro osoby s MP, ale nejen

pro n¢.

2.1.4 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

V nabidce socialnich sluzeb pro osoby s MP jsou i domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim. Zakon o socialnich sluzbach tyto domovy definuje jako sluzby pobytové, které
jsou ur¢eny osobam se snizenou sobé&stac¢nosti z davodu zdravotniho postizeni. Domovy
poskytuji naptiklad ubytovani a stravu. Je nabizena také pomoc pti zvladani béznych
ukond, vychovné ¢i aktivizaéni ¢innosti a dalsi. Kozlova (2005) uvadi, Ze tato sluzba méa za
ukol zlepsit socialni postaveni a zkvalitnit zivot téch, ktefi jsou zdravotné omezeni a
potiebuji pomoc jiné fyzické osoby. Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim pracuji
sraznymi cilovymi skupinami. Mezi obyvatele patii osoby sMP, ale také lidé
s Alzheimerovou chorobou a jini, dodava autorka (2005). Z&kon o socialnich sluzbach
vymezuje oblasti kvality socialnich sluzeb, pti¢emz si kazdy z domovi tyto oblasti
zpracovava podle svych vlastnich postupt. Jedna se o standardy kvality, dodava Matousek
(2010).

2.1.5 Domovy pro seniory a domovy se zvlastnim reZimem

V piipad¢, Ze se ¢lovék dozije vysokého véku a jeho sobéstacnost je snizena tak, ze
potiebuje pomoc jiné osoby, socialni sluzbou vhodnou pro takové klienty jsou domovy pro
seniory. Vzhledem k tomu, ze nyni se jiz mnoho osob s MP doziva vysokého véku, stdva
se stale aktualnéjsi otazka, kde tyto osoby doziji svij Zivot, uvadi Todd (2002). Osoby
s MP jsou velmi ¢asto zavislé na pomoci druhych osob, a tudiz je nutné najit odpovidajici
zatizeni, které dopomuze témto osobam v podpoie kvalitniho Zivota i v seniorském véku.
Z tohoto davodu se jako dobréd alternativa nabizi domovy pro seniory a domovy se
zvlastnim reZimem, kde mohou osoby s MP prozit sva posledni Iéta. Zamérem domovi pro
seniory je podpora sobé&stacnosti ¢lovéka a zajisténi podminek pro dustojny Zivot, jak
uvadi Kozlova (2005). Cilovou skupinou jsou osoby, které z divodu pokrocilého véku ¢i
z dtvodu zdravotnich nejsou samy schopny si zajistovat své zivotni potieby. Domovy pro
seniory jsou celoroéni pobytovou sluzbou, dale dodavd autorka (2005). Z pohledu
efektivnosti sluzeb pro osoby s MP se jevi vhodn&jsimi domovy se zvlastnim reZimem
(dale jiz DZR) nez domovy pro seniory (dale jiz DS). Zakon o socialnich sluzbach definuje
DZR jako pobytovou sluzbu pro o0soby sriznymi typy onemocnéni. Jmenovana je

naptiklad demence ¢i dusevni onemocnéni. Lze tedy piedpokladat, ze oSetiujici persondl je
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spiSe pripraven na specifi¢nost, kterou ptinasi mentalni postizeni. Rezim v podobnych
zafizenich by tedy mél byt piizpusoben osobam se specifickymi potiebami vice, nez lze
o¢ekavat v DS. Sluzby poskytuji dle zakona ubytovani, stravu, ale také aktiviza¢ni ¢innosti
pro své klienty. Déle tato zafizeni poskytuji socialné terapeutické ¢innosti, pomoc pii
béznych Ukonech nebo také pomoc pii osobni hygiené. V zafizenich je 1ékatska péce
vétSinou zajiStovana praktickymi lékaii. Kvalita 1ékaiské péce, psychologické a socialni
péce V zavéru zivota byva vsak kolisavad. Mezi jednotlivymi zafizenimi existuji mnohdy

velké rozdily, uvadé¢ji Slama a kol. (2013).

2.1.6 Krizova pomoc

Prozivat bolest a z&rmutek je mnohdy hlubsi osobni zkuSenosti neZz prozitek $tésti,
vysvétluji Student a kol. (2006). Cilem krizové pomoci je okamzita pomoc osobé, ktera je
v krizové situaci, uvadi Kozlova (2005). Smyslem krizové pomoci je posilit schopnost této
osoby tak, aby byla schopna vlastnimi silami fesit svou situaci. Cilovou skupinou sluzby
jsou tedy osoby, které se nachazeji v neptiznivé socialni situaci, dodava autorka (2005).
V souvislosti s umirajicimi a poztstalymi mutze byt touto neptiznivou situaci napiiklad
vyrovnavani se s infaustni prognézou ¢i piimo samotna ztrata blizké osoby. Zpracovani
psychické bolesti je vzdy individudlnim procesem, ktery mutze vyzadovat i pomoc ze
strany odbornika, vysvétluji Student a kol. (2006). Krize je pfirozenou soucasti lidského
Zivota, negativni dusledky krize vsak mohou vyustit i v dusevni onemocnéni &i
sebevrazedné sklony, varuje Cimrmannova (2013). Z toho dtivodu je vhodné vyuzit sluzeb,
které se v této oblasti nabizeji a tim piedejit neblahym nasledkim. Krizovd pomoc je
sluzbou terénni, ambulantni nebo pobytovou. Zakon o socialnich sluzbach ji definuje jako
sluzbu poskytovanou na ptechodnou dobu, kdy je poskytnuto ubytovani, strava nebo také
socialné terapeutické ¢innosti. Na UOzemi hlavniho mésta funguje dobfe znama
Psychiatricka nemocnice v Bohnicich, ktera skrze Centrum Kkrizové intervence nabizi
pomoc osobam Vv tézké Zivotni situaci. V materidlech nemocnice nalezneme, ze pomoc je
poskytovana naptiklad pravé osobam vyrovnavajici se ztratou blizké osoby. Sama jsem
take zjistovala, zda tato sluzba funguje i pro osoby s lehkym MP. Zavolala jsem tedy do
nemocnice v Bohnicich, zda by takového klienta piijali. Bylo mi feceno, Ze toto posouzeni
zalezi vzdy na lékafi. Vzhledem k tomu, Ze zafizeni neni schopno z kapacitnich dtvodi
poskytnout individualni péci (pomoc pti zvladani hygieny, béznych tkond apod.), zalezi
na mire samostatnosti daného klienta. Pracovnik nemocnice v Bohnicich mi sdélil, ze je
spise vhodné, aby klient byl schopen zvladnout hospitalizaci v zatizeni tak, aby

nevyzadoval individualni pomoc pii vlastni obsluze.
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2.1.7 Telefonicka krizova pomoc

Existuji situace, kdy ¢loveék prozivajici vnitini bolest, potiebuje okamzitou pomoc
druhé osoby a kteSeni své nesnadné situace zvoli tzv. pouhé zvednuti telefonu.
Telefonické krizova pomoc neboli intervence je uréena osobam, které prozivaji zatézovou
¢i ohrozujici situaci. Zakon o socialnich sluzbach definuje tuto socialni sluzbu jako sluzbu
terénni, poskytovanou na piechodnou dobu. Vodackova (2007) jmenuje principy
telefonické krizoveé intervence. Jednim z principu je dostupnost a bezbariérovost, coz Ize
povazovat i za uréitou vyhodu této sluzby. Klient prozivajici krizovou situaci se muze
kdykoli dovolat a mtize mu byt poskytnuta pomoc v podstaté okamzité. Dalsim principem
jmenovanym autorkou (2007) je navaznost. To znamena, Ze pracovnik krizové pomoci by
mél mit dostatek informaci k tomu, aby mohl klienta odkéazat na jiné, ptipadné vhodng&jsi
pracovisté, které muze poskytnout odpovidajici pomoc. Autorka (2007) jmenuje také
anonymitu a to nejen samotneho volajiciho, ale take pracovnika. Anonymita mutize zpusobit
vétsi uvolnénost Klienta pii svéfovani svych problémi. Truchleni je samo 0 sobé naro¢né a
vycCerpavajici, pesto vSak ma stdle mnoho z nas tendence jej skryvat ptred ostatnimi a své
pocity tlumit. Anonymita linky vSak umoznuje odlozeni obav a otevienost ze strany
volajiciho, dodava autorka (2007). Krizova linka mize pomoci napiiklad truchlicim
0sob&m snaze se vyrovnat se svym smutkem. Také muze byt u¢inna u osob, které prozivaji
Sok z nahlé ztraty blizké osoby nebo pro samotné umirajici, ktefi se vyrovnavaji se svou
neptiznivou diagn6zou. Divodem je moznost okamzité pomoci, kterou linka nabizi. |
v tomto piipadé jsem zjistovala, jak by se dalo postupovat v ptipadé osoby s MP v praxi.
Bylo mi feceno, ze velmi zalezi na mife postizeni, a to hlavné v oblasti vyjadfovani.
Vzhledem k tomu, ze nedochazi k osobnimu kontaktu, je nutné, aby klient byl schopen
formulovat, co jej tizi. Pokud mira postizeni toto neumoziuje, telefonicka krizova pomoc
v ptipadé osob s MP je spise neredlna. Pracovnik na lince si nebyl zcela jisty, zda by byl
on sam schopen poskytnout efektivni pomoc klientovi s MP, sém za sebe mi sdé¢lil, Ze tuto

zkusenost za dobu své pétileté praxe nema.

Socialni sluzbou vhodnou pro osoby s mentalnim postizenim je také podpora
samostatného bydleni. Jedna se o sluzbu terénni, kter& pomaha osobam s MP zit co
nejvice samostatné ve vlastni domacnosti, vysvétluje Kozlova (2005). Zakon o socialnich
sluzbach mezi zakladni ¢innosti této sluzby uvadi pomoc pti zajisténi chodu doméacnosti,

aktivizacni ¢innosti nebo také pomoc pii obstaravani osobnich zalezitosti.
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2.2 ZDRAVOTNI SLUZBY PRO UMIRAJICI A POZUSTALE

Sluzby poskytované umirajicim a pozistalym osobam jsou samoziejmé také
poskytovany v oblasti zdravotni. Tento druh sluzeb je legislativné ukotven v zakoné ¢&.
372/2011 Sbh. o zdravotnich sluzbach. Mizeme se zde docist, ze paliativni pé¢e ma za cil
zmirnéni utrpeni a zachovani kvality Zivota pacienta, ktery trpi nevylééitelnou nemaci.
Zasadni je tedy jiz mnohokrat zminovana kvalita Zivota, kterd je zvlasté v poslednich
dnech umirajiciho tolik nezbytna. Zdravotni sluzby pro umirajici jsou v dne$ni dobé
rozmanité. Cilem zdravotnich sluzeb pro umirajici a pozustalé je poskytnout komplexni
odbornou zdravotni péce a zmirnit neblahé nasledky nemoci, at’” uz se jedna o fyzicke,
psychicke ¢i socidlni dopady. Soucasti zdravotnich sluzeb pro umirajici je i duchovni péce,
kterd je zajisténa diky nemocniénim kaplanim. Poskytované sluzby jsou terénni,

ambulantni ¢i 10Zkové.

2.2.1 Home care

V souvislosti s home care je tfeba odliSovat tzv. home help. Home help je druh
pomoci, kterd probihd v doméacim prostiedi nemocného, je vsak poskytovana laiky. Oproti
tomu home care je doméaci osetfovatelska péce, ktera je poskytovana kvalifikovanymi
odborniky, jak vysvétluje Haskovcova (2007). Domaci péci lze rozdélit do tii typt. Prvnim
typem je domaci péce adresovand jedinci nebo rodiné, kdy duraz je kladen na osvétu. Tato
osvéta se tyka napiiklad oblasti hygieny, péci o télo, stravovani, rodi¢ovstvi apod. Autorka
(2007) uvédi, ze tato forma domaci péce je obvykla naptiklad v Africe ¢i v Asii. Druhym
typem domaci péce je navstévni sluzba 1ékart ¢i sester. U nemocného se v jeho domacim
prostiedi stiidaji zdravotnici nebo také poskytovatelé socialnich sluzeb. Vyhodou je
pohoda nemocného. Tento typ péce je oblibeny v Kanadé nebo v Anglii, dodava autorka
(2007). Ttetim a poslednim typem domaéci péce neboli home care je domaci hospitalizace.
Tato forma je sama 0 sob& neobvykla a byva také finanéné naro¢na. Muzeme se s ni setkat
v Americe nebo napiiklad v Japonsku. Home care je tedy terénni sluzba, kterd je
zpoplatnéna. Smyslem home care je umoznit uzivatelim sluzby setrvat i b&hem
pokrocilého stupné onemocnéni v domacim prostiedi. Tento typ sluzby mize byt velmi
prospésny praveé pro nemocné pacienty s MP, ktefi tézce prozivaji jakékoli zmény. Domaci
oSetiovatelska sluzba vSak muze poskytnout nemocnym s MP dostateéné oSetfeni a
zaroven je nevystavovat stresu z dlouhodobé zmény prostiedi. Vyhodou home care je i
udrZeni kontaktu nemocnych se svou rodinou, coz je mnohokrat (a to nejen v ptipadé osob

s MP) psychickou ulevou pro nemocného. Dobrym fesenim je také kombinace chranéného
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bydleni a sluzby home care. Klientim s MP muze byt takto umoznéno zlstat ve svém
pfirozeném prostiedi a zaroven byt pod dohledem oSetfujicich zdravotnikd. Tato
kombinace muze efektivné poskytnout formu odlehcujici péce pro pecujici personal
v CHB. Home care byva nabizena specializovanymi agenturami. Jednd se o sluzbu
vyhradné zdravotni. Sluzba home care je hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi.
Existuje vsak i specialni vypomoc, kterou si jiz hradi klient sdm, dodavaji Slama a kol.
(2013). Do placené pomoci klientem patii pomoc s nakupy, vafenim nebo pranim. Casto je
tato péce hrazena ze statni socidlni podpory. PéCi 0 pokro¢ile nemocné a umirajici
poskytuje uzsi cast agentur, dodavaji autoii (2013). Osetiovatelska péce 0 pacienty
v zavéru zivota nemiva multiprofesni charakter tymové spoluprace, vysvétluje dale autor
(2013). Osettujici Iékai nebyva soucasti tymu. Statistiky z roku 2013 k paliativni péci

v CR uvadgji, Ze sestry spise nebyvaji specificky vyskoleny v oblasti paliativni péce.

2.2.2 Hospicova péce

Umirani je v dneSni dobé pomérné tabuizované téma, o kterém se piili§ nemluvi.
Davodem muze byt v§eobecny strach z umirani, ktery se vyskytuje u velké ¢asti z nas. Je
vsak nepopiratelné, Zze umirani je velmi osobni proces, ktery vyzaduje svij prostor, ¢as a
citlive zachézeni, jak uvadeji Student a kol. (2006). At uz je umirani jakkoli nekomfortnim
tématem, je neoddiskutovatelné, ze by mélo byt za kazdé situace dustojné. Dustojné
umirani neni vsak zavislé pouze na samotnych umirajicich, ale ¢asté&ji na spolecenskych a
etickych piedpokladech, dodavaji autoti (2006). Terminem hospic ozna¢ujeme misto, které
poskytuje pé¢i umirajicim. Haskovcova (2007) uvadi, ze anglicky vyraz hospic znamena
utocisté. Cilem prace v hospicich je poskytnout podporu umirajicim tak, aby mohli zbytek
Zivota prozit bez potizi a dle svych individudlnich pfani, dodavaji Student a kol. (2006).
Smyslem hospicove péci je doprovéazeni umirajicich. Hospic by mél umirajicimu zarucit,
7e nebude zbyte¢né trpét bolestmi, bude respektovana jeho distojnost a nezustane sam
v poslednich chvilich Zivota, dodava Svatosova (2001). Dle Standardu hospicové paliativni
péce z roku 2008 je hospic specialni lazkové zatizeni, které poskytuje paliativni péci
pacientim Vv preterminalni a terminalni fazi onemocnéni. Duraz se klade na individuélni
potieby umirajicich a jejich ptani. Samoziejmosti v hospicove péci je soukromi pacientt,
volny rezim pro navstévy a dobré dopravni dostupnost, jak se mtizeme ve Standardech také
docist. Hospicova péce se déli na tii zakladni formy. Haskovcova (2007) jmenuje ltizkové
oddéleni (tedy v hospici), stacionaf, ktery je soucasti hospice a domaci prostiedi
umirajiciho, kde pecujicim pomahaji kvalifikovani pracovnici. Lazkovy hospic je urcen

klientm, ktefi trpi nevylécitelnou nemoci, ktera v dohledné dob¢ vede ke smrti, vysvétluji
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Student a kol. (2006). Luzkovy hospic v§ak nemusi byt kone¢nym mistem pro umirajiciho.
V piipad¢, Ze se stav umirajiciho zlepsi a umozni piechod do domaciho prostiedi, pacient
muze luzkovy hospic opustit a byt oSetfovan doma, dodavaji autoti (2006). Vyhodou
hospicovych zatizeni oproti paliativnim oddélenim v nemocnicich je doméaci atmosféra a
integrace dobrovolnikd. Oproti tomu paliativni oddéleni v nemocnicich miva rychlejsi
ptistup k vybaveni nemocnice, vysvétluji dale autoti (2006).

V souvislosti s hospicovym stacionaiem hovofime 0 zafizenich, které poskytuje
odborné rady nemocnym. Nemocni se zde setkavaji, coz muze byt Sanci pro ty, ktefi jsou
svou nemoci vytrzeni od socialnich vztaht a aktivit. Tento typ hospicové péce je uréen tém
pacientum, ktefi nevyZaduji trvalou péc¢i na lazku a nemohou ani vyuzivat domaéci
hospicovou péci. Pacient je tedy do zafizeni vétSinou piivezen rano a vecer se vraci domu,
dale vysvétluji autofi (2006). Pfevoz zajistuje rodina. Tento typ hospicové péce je vice
oblibeny v zahrani¢i, v Ceské Republice jsou tyto sluzby z nedostatku zajmu vice
redukovany, vysvétluje HaSkovcova (2007). Poslednim typem hospicové péce je péce
v domacim prostfedi umirajiciho. Domaci péce je cilena na umirajiciho, pomoc vsak
poskytuje i jeho piibuznym. Dulezitym faktorem této formy péce je podpora ze strany
ukony jsou plnény profesionaly z fad osetfovatelt. Tito oSetfovatelé navstévuji umirajiciho
v jeho domové. Hospicova péce v domacim prostiedi umirajiciho vychazi z potieby zemfit
doma, ktera byva (neni vsak pravidlem) pfanim umirajicich, dodava Haskovcova (2007).
Organizace Cesta domu od r. 2011 provozuje v Praze mobilni specializovanou paliativni
péci pro klienty pobytového zatizeni socialni péce. Také vramci jinych hospicovych

zafizeni jsou poskytovany terénni sluzby, napt. v hospici sv. Stépana v Litoméficich aj.

2.2.3 Pobyt v nemocnici

Nemocnice jsou v mnoha ptipadech mistem, kde je diagnostikovana zavazna nemoc
a pacient je piijiman k hospitalizaci. Slama a kol. (2013) uvadgji, Ze vétsina pacienti
v zavéru Zivota byva odesilana k hospitalizaci do nemocnice, protoze péce dle oSetiujiciho
1ékafe neni zvladnutelna v doméacim prostiedi. Autor (2013) vsak take vysvétluje, Ze tento
predklad maze byt i vysledkem nedostate¢né podpory a pomoci ze strany zdravotniho
systému. Statisticka data k paliativni pé¢i z roku 2013 vsak dokladaji, ze téméi 70 % osob
umird v nemocnicich. Vzhledem k této skute¢nosti by tedy nemocnice mély byt také
mistem, kde je aplikovana kvalitni paliativni péce, vysvétluje Buzgova (2015). Posledni
dny pacienti prozivaji zpravidla v 1écebné dlouhodobé nemocnych (dale jen LDN).

Nékteré LDN jsou soucasti nemocnic, jiné funguji jako samostatna zafizeni. Péce 0
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umirajici by méla zahrnovat hodnoceni pacientova komfortu, 1é¢bu télesnych a dusevnich
symptomi nemoci a samoziejmé také empatickou komunikaci nejen s umirajicim, ale také
s jeho blizkymi. Péce o umirajici pacienty v LDN ma vsak v tomto sméru své nedostatky,
varuje Slama (2004). Cilem pecujicich ma byt vzdy minimalizovani pacientova utrpeni a
umoznéni dustojné smrti. Piistup 1ékait a sester by nemél byt chladnokrevny. Slama
(2004) wvysvétluje, Ze zavaznym nedostatkem LDN byva absence kvalifikovanych
1ékaiskych rozhodnuti a ordinaci u luzka umirajiciho. Zdravotnici jsou nékdy mylné
presvédceni, ze “lékafsky jiz neni co fesit™ a z toho duvodu diskutuji stav nemocného, jako
by jiz byl mrtvy. Nevstupuji s nemocnym do kontaktu, vizity probihaji rychle bez nutné
empatie, rodiny byvaji o “stadiu umirani* informovani pozdé nebo viubec. Autor (2004)
také uvadi, ze tzv. doprovazeni pacienta v LDN zpravidla neni soucasti standardni péce.
Lze tedy shrnout, ze v CR ma paliativni péée v nemocnicich zavazné nedostatky.

V zahrani¢i je situace 0 poznani piiznivéjsi. Napiiklad v USA jsou zavedeny
programy specializované paliativni péce v nemocnicich, uvadi Buzgova (2015). Tyto
programy byly zavedeny z divodt velké nespokojenosti s kvalitou péce 0 nevylécitelné
nemocné. Hlavnimi pii¢inami této nespokojenosti byla nedostate¢na komunikace mezi
pacientem a zdravotnikem, lhostejnost, nedostatek empatického piistupu a v neposledni
fadé i neosobni ptistup oSetfujicich. Zamérem programu byla eliminace téchto nedostatki,
dodavéa autorka (2015). Existuji ¢tyfi hlavni modely zminované specializované paliativni
péce. Tyto modely popisuji napiiklad Steinthauser a kol. (2000), ktefi je charakterizuji
jako: nemocni¢ni podpirny tym paliativni péce (multidisciplinarni tym odborniku).
Soucasti péce je tym slozeny z lékait, sester, socialniho pracovnika, nemocni¢niho
kaplana, psychologa a psychiatra. Zamérem specializovaného tymu je pomoci
zdravotnikiim, pacientim i jejich rodindm. Déle také identifikovat potieby pacienti ke
konci jejich zivota, minimalizovat zatézujici vySetfeni nebo konzultovat odbornou 1é¢bu
bolesti a dalsi, jmenuje dale Buzgova (2015). Druhym modelem je ambulantni tym
paliativni péce (pacientim, kteti nemusi byt hospitalizovani, jsou poskytovany sluzby
v domécim prostiedi). Tietim modelem jsou specializovana oddé¢leni paliativni péce
(nejblize tradiénimu hospicovému modelu). Ctvrtym modelem je jednotka akutni paliativni
péce. Paliativni péce je poskytovana v akutnich pfipadech, nejéastéji v ramci onkologicke
jednotky, dodava autorka (2015).

V CR nejsou zatim specializované programy rozsifeny. Dle statistiky mélo v USA
vroce 2014 vice nez 84 % nemocnic specializovany program paliativni péce, uvadi

Buzgova (2015).
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Specifickou situaci je umirajici pacient s MP v zafizeni LDN. Vzhledem k tomu, Ze
paliativni péce v nemocnicich ma jiz sama 0 sobé sva slabd mista, situace je 0 to horsi
v piipadé téchto osob. Osetiujici persondl (véetné studovanych lékait) muze byt mnohdy
nepiipraven na zvlastnosti, které ssebou mentalni postizeni piinasi, vysvétluje Doka
(2009). Malé zkusenosti s timto handicapem zvySuji naro¢nost péée 0 umirajici. | tady je
vsak jedinym feSenim zvySovani informovanosti 0 mentalnim postizeni, které eliminuje
nedostate¢nou péci 0 umirajici s handicapem. Divodem potizi byvaji Spatné dorozumivaci
schopnosti pacientd s MP, ktefi htife (nebo viubec) sdéli své fyzickeé obtize oSetiujicim,
dodava Grey (2010). V Gvahu piipada doprovod umirajiciho s MP v podobé asistenta,
ktery zna specifika MP a je schopen tlumocit oSetfujicimu personélu, jak zkvalitnit
paliativni péci o né;.

Dle dokumentu Strategie rozvoje paliativni péée v Ceské republice na obdobi 2011 —
2015 existuji faktory, dle kterych je mozné posoudit troven zdravotniho systému jako
celku. Takovymi faktory jsou napfiklad kvalita komunikace mezi pacientem a
zdravotnikem o diagnodze, znalosti zdravotnikd, dostupnost 1€k, svobodna moznost volby
mista poskytovani paliativni péce nebo saturace potieb umirajicich, dodavd Buzgova
(2015). Obvyklé potieby umirajicich pacientd, ktefi jsou hospitalizovani v nemocnici,
jmenuji napiiklad Milligan a kol. (2012). Jsou to: podpora rodiny a piatel, diskuze o
prognodze, duchovni podpora, tiseni bolesti, rozpoznani pfiznaku blizici se smrti a dalsi.

Ackoli mé péce o umirajici v CR své nedostatky, jiz i u nas se mizeme setkat s
nemocni¢nimi kaplany. Nemocni¢ni kaplan ma za cil své prace jiz zminénou duchovni
podporu. Chybna je piedstava spojeni kaplanti pouze s véficimi pacienty. Duchovni
potieby umirajicich nemusi byt spjaty pouze s nabozenskou virou. Cimrmannova (2015)
vysvétluje, Ze umirajici pacienti mivaji casto otazky, které se tykaji smyslu jejich zivota
(,,Me&l muj zivot smysl?*, ,,Bude mi odpusténo?*, ,Existuje zivot po zivote?) apod.
Rozhovorim na tato témata se z kapacitnich divodu casto oSetfujici personal nemize
vénovat, dodava autorka (2015). Z toho divodu pfichazi na fadu nemocni¢ni kaplan, ktery
je ze své pozice doslova vyskolen k podobnym rozhovorim. Pacienti si jej mohou sami
zavolat nebo tak muze ucinit oSetiujici 1ékai ¢i sestra, vysvétluje Odrobinak (2004).
Castymi tématy rozhovort byva strach ze smrti, hledani povzbuzeni, vyjimkou viak nejsou
ani zadosti 0 modlitbu, dodava autor (2004). Cilem hovoru vsak nesmi byt evangelizace
pacienta, pokud si to pacient sam nepieje, dodava Cimrmannova (2015). Nemocni¢niho
kaplana mizeme nalézt ve Fakultni nemocni Na Bulovce, kde je tato sluzba zavedena jiz

od roku 2008. Odrobinak (2004) jmenuje také Psychiatrickou nemocnici v Bohnicich, kde
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je sluzba nemocni¢nich kaplant institucionalizovdna od roku 2009. Dle Asociace
nemocni¢nich kaplani mezi nemocnice s kaplanskou sluzbou patii napiiklad take
Vseobecna fakultni nemocnice v Praze 2, Fakultni Thomayerova nemocnice v Praze 4,
Fakultni nemocnice Na Bulovce a jiné. Mimo Prahu pak kaplanskou sluzbu nabizi
nemocnice v Tfinci, Taboie, Teplicich ¢i Znojmé. Cely seznam nemocnic je dostupny na
strank&ch Asociace nemocni¢nich kaplan.

Nemocnice nebyva zpravidla uvadéna jako vhodné misto amrti a nebyva ani mistem
preferovanym, uvadi Buzgova (2015), pfesto v ni vSak velka ¢ast Umrti nastava. Z toho
divodu je dulezité zkvalitnit pé¢i o umirajici v nemocnicich a na oddélenich nasledné
péce. Zasadni je rozvoj specializovanych paliativnich programa, které jsou v zahranici
béznou praxi. Dulezitou soucasti péfe 0 umirajiciho je poskytovani individualizované
péce, ktera dostateéné zhodnoti potieby pacienti. Ze statistik provedenych v roce 2013
vyplyvd, ze v nemocnicich a v zatizenich LDN nebyva v zavéru Zivota dostate¢né 1é¢ena
bolest, ani neni piili§ pozornosti vénovano psychickym, socialnim ¢i spiritudlnim potiebam
umirajicich. Paliativni péci v CR je tedy nutné zkvalitnit. Z toho diivodu Lékatska fakulta
Ostravské univerzity zavedla vroce 2014 akreditovany kurz Paliativni péce ve
zdravotnickych zarizenich, ktery by mél nedostatky vystudovanych zdravotniki vyrovnat,
dodava autorka (2015).

2.3 PORADENSTVI PRO POZUSTALE

Je mnoho véci, se kterymi se musi pozustaly ¢lovék vypotradat. Hovotit Ize 0 vécech
praktickych, jako je zajisténi pohibu, nebo o oblasti dusevni, jako je zpracovani prozivané
bolesti. Z toho diivodu miizeme nalézt jiz mnoho forem pomoci poziistalym. Spatenkova
(2013) vysvétluje, ze forma poskytované pomoci zac¢ina od “pouhého* rozhovoru, ktery
ma soucitny a naslouchajici podtext. Tento rozhovor muze ptijit od pratel, piibuznych a
nemusi jej vykonavat skoleny odbornik, aby byla funkce rozhovoru pro pozustalé piinosna.
Existuje vsak i odborn& pomoc, kterd se truchlicim nabizi. Mizeme jmenovat dobie znamé
moznosti podpory, jako jsou sluzby psychologa ¢i psychiatra. Nyni vSak existuje i
specifickd oblast poradenstvi pro pozustalé, ktera vyzaduje specializované znalosti,
dovednosti a stejné tak zcela jinou formu pfistupu K pozistalym klientam, vysvétluje

autorka (2013). V této souvislosti jiz mluvime o poradci pro pozustalé.

2.3.1 Poradce pro pozustalé
Poradce pro poziistalé je profese upravena Narodni soustavou povolani CR. Jedné se

tedy o kvalifikovaného a vyskoleného odbornika, ktery mé za ukol doprovazet klienta pii
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truchleni a smutku. Pomoc je poskytovana formou poradenského vztahu. N&rodni soustava
povolani definuje préci poradce jako systematickou a samostatnou, které je provedena pod
dohledem supervizora. Cinnost poradce mize zadit jiz v momenté, kdy klientovi umira
blizka osoba, ale také az pti piipravé pohiebniho ritualu. Narodni soustava povolani (dale
jen NSP) konkretizuje pracovni ¢innosti, které Skoleny odbornik vykonava. Patii sem
naptiklad psychologickd podpora dle potieby akutni krizové intervence, vedeni
poradenského rozhovoru, identifikovani komplikované reakce na ztratu, evidence
klicovych dat o prub&éhu poradenského procesu a dalsi ¢innosti.

Poradce pro pozustalé musi mit kromé kvalifika¢nich pozadavkt i vysokou miru
odolnosti vici stresu. Je bezpochyby, ze tato préace s sebou pfinasi vysokou dusevni zatéz.
Dle NSP je nezbytné k vykonu povolani absolvovat stiedni vzdélani s maturitou, a to bud’
v oblasti teologie, socialni ¢innosti, socialni praci ¢i socidlni pedagogiky. Existuji vSak i
alternativy absolvovaného vzdélani, které jsou dale jmenovany v katalogu NSP.
Spatenkova (2013) vsak uvadi, e vice nez dosaZeny stupeii vzdélani, je pro dobrého
poradce zéasadni jaké ma schopnosti a dovednosti. Poradce by mél byt pro klienta
autenticky, m¢l by byt schopen pochopit klienta, poskytnout empatickou oporu a vytvofit
diavéryhodny vztah. Autorka (2013) vysvétluje, ze tuto pozici mtze efektivné zastat i
¢lovek, ktery sice neméa odborné vzdélani, ma vsak své osobni zkusSenosti s truchlenim a je
dostate¢né kompetentni pomoci druhym se zvladanim smutku. Autorka (2013) tak definuje
poradce pro poziistalé jako pruvodce pozustalych v jejich procesu truchleni.

Smyslem poradce pro pozustalé je pomoci truchlicim ventilovat své emoce, mluvit o
svych starostech a lépe se vyrovnat s probihajici ztratou. Poradce by mél byt schopen
truchlicim vysvétlit, co se snimi pravé d&je a dat jim ubezpeceni, ze jejich prozitky
jsou normalni. Schopny poradce by mél rozpoznat, kdy je tieba pozistalym doporucit
jinou formu pomoci (napiiklad psychiatrické povahy). Poradce se tedy musi orientovat
v problematice truchleni, dodava autorka (2013). Uspé&sny poradce, ktery efektivné
poméaha svym klientim, ma osvojené komunikac¢ni dovednosti i metody alternativni
komunikace. Otdzkou vsak zGstava, zda jsou v soucasné praxi poradci pro pozustalé
schopni poskytovat efektivni podporu pii za&rmutku i osobam s MP. Lze predpokladat, Ze
vzhledem k nizkému poétu poradcti v Ceské republice nejsou tito poradci zaméfeni na

potieby 0sob s MP.
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3 CHRANENE BYDLENI

Socidlni sluzba chranéné bydleni je legislativné ukotvena zakonem ¢. 108/2006 Sb.,
0 sociélnich sluzbach. Tento zédkon chranéné bydleni definuje jako pobytovou sluzbu
poskytovanou osobam, které maji snizenou sobé&stacnost z divodu zdravotniho postizeni a
jejich situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Zakon o socidlnich sluzbach déle také
definuje zakladni Ccinnosti, které sluzba CHB poskytuje svym klientim. Patii sem
poskytnuti stravy nebo pomoc pii jejim zajisténi; poskytnuti ubytovani; pomoc pti zajisténi
chodu domécnosti; pomoc pii osobni hygiené; aktivizaéni ¢innosti; pomoc pii uplatiiovani
prav; zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim a dalsi ¢innosti. Ve vyhlasce
¢. 505/2006 Sh., ve znéni pozdéjsich piedpisti v § 17 se mizeme docist také maximalni
vySe Uhrady za poskytovani CHB. Jmenovany jsou vysSe finan¢nich ¢astek za poskytnuti
stravy a poplatky spojené s ubytovanim.

Cervenkova a Bruthansova (2004) definuji pod pojmem CHB typ bydleni, které se
co nejvice podoba bydleni ve vlastnim domacim prostfedi Klienta, kterému jsou
poskytovany asistenéni sluzby. Svarcova (2006) chape CHB jako moderni formu péce,
kterd spociva ve spolecném bydleni klienti s MP v bézném byté nebo rodinném domé.
Typickd je povaha spole¢né domacnosti, kde je klientim dopoméhano s béznymi
¢innostmi, jako je UKlid, vafeni, pfipadné i hygiena. V soucasné dob¢ je i pomé&rné Casté, Ze
osoby s MP ziji v CHB se svym partnerem ¢i zcela sami. Chranéné bydleni by mélo byt
tedy sluzbou, kter4 podporuje samostatnost klientt a poméaha jim vést co nejvice
samostatny zivot. Svarcova-Slabinova (2011) vysvétluje, z¢ by CHB mélo byt
poskytovano Vv prostiedi, které umozni piirozenou integraci klienti do spole¢nosti.
Obyvatelé CHB by se méli aktivné podilet na chodu své domacnosti. Sluzba CHB by
v sobé méla zahrnovat individualni podporu uzivatelim, zajistit distojnost Zivota a
poskytnout soukromi. Cilem je zkvalitnéni Zivota 0sob s MP a snizovani zavislosti na
druhych osobach, dodava autorka (2011). Mazeme se setkat i s délenim CHB na urcité
typy. Napfiiklad Pipekova (2006) rozdéluje CHB na domovy rodinného typu, chranéné
byty a tzv. nezavislé bydleni se supervizi. V piipadé domovu rodinného typu hovofi
autorka (2006) o né€kolika nezavislych bytech, které jsou soucasti jednoho domu. Kazdy
Klient ma svou bytovou jednotku a je mu uréen specialni asistent, ktery mu pomaha pii
dennich ¢innostech. Chranéné byty autorka (2006) definuje jako standardni byty, kde se
rozsah asistence urcuje dle individualnich potieb Kklienta. Jedna se o Uplnou formu
integrace. Obvykle se pocet obyvatel pohybuje mezi 1 — 5. V CHB bydli osoby s MP
spole¢né se svymi asistenty. Denni program zajist'uje chranéna dilna nebo denni stacionat.
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Autorka (2006) dale uvadi, ze klienti spolupracuji pii aktivitdich volného ¢asu a kazdy
klient ma svuj vlastni pokoj. Poslednim typem jmenovanym Pipekovou (2006) je nezavislé
bydleni se supervizi. Jedna se o typ bydleni, které je ur¢eno klientiim, ktefi jsou naprosto
samostatni v sebeobsluze a jsou schopni samostatné vest svou doméacnost. Podpora ze
strany asistenta byva pouze v feseni slozitéjsich situaci. S délenim CHB se mizeme setkat
i u jinych autortu. Drew a Hardman (2004) déli CHB na skupinoveé domy, polonezavislé
seskupeni bytovych jednotek; samostatny byt s korezidenci nebo samostatné byty se
supervizi. Skupinové domy maji spole¢né prostory, které obyvatelé sdili. Polonezavislé
seskupeni bytovych jednotek je tvofeno nékolika byty, které se nachazeji blizko sebe a je
zde poskytovdna spole¢na asisten¢ni sluzba. Autofi (2004) definuji samostatny byt
s korezidenci jako byt, ktery obyva osoba s MP a zaroven i ¢len personalu ¢i asistent.
Samostatné byty se supervizi jsou dle autori (2004) na sob¢& nezavislé a asisten¢ni sluzba
je externi.

Ve shrnuti Ize tedy CHB popsat jako socialni sluzbu pobytového typu, jejiz cilovou
skupinou jsou osoby s MP. Uzivatelé CHB zpravidla ziji spole¢né v byté, ale mivaji rizné
aktivity ve svém volném ¢ase. Vyjimkou neni ani to, ze chodi do zamé&stnani. Cilem CHB
je zvySovani sobéstacnosti a samostatnosti obyvatel. Klade se diraz na soukromi a
dodrzovani osobniho prostoru. Snahou je zvySovani kvality Zivota osob s MP a poskytnuti
moznosti zit jako “bézny, zdravy*“ ¢lovék. Zamérem CHB je také integrace osob s MP do

bézné spolecnosti, coz umoziuje umisténi CHB v béznych lokalitach.

3.1 Chranéné bydleni — piiklady organizaci pro osoby s mentalnim
postiZenim

Na Uzemi hlavniho mésta se nachazi nékolik chranénych byti ur¢enym osobam
s MP. Piikladem bych chtéla jmenovat pouze nékteré z nich. V Praze 2 se nachazi
chranéné bydleni spole¢nosti DUHA, o. s., ktera si klade za cil umoznit dospélym osobam
s MP zit samostatné v bytech a podporovat je tak, aby mohly piebirat zodpovédnost za
svou domacnost i svij zivot. Spole¢nost DUHA umoziuje svym klientim, kteti dosahnou
seniorského veéku, dozit v CHB. Pomaha jim zajistit pottebné navazné sluzby pro seniory
jako je pecovatelska sluzba ¢i domaci hospic.

Organizace POHODA o.p.s., patii mezi dalsi poskytovatele chranéného bydleni
v Praze. Sidlo organizace se nachazi na Praze 4, chranénych byt ma organizace nékolik a
jsou rozmistény po celé Praze. Cilem organizace je umoznit klientim S postizenim Zzit

zivotem, ktery se co nejvice podoba Zivotu jejich vrstevnikd. Sluzba je poskytovana
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dospélym osobam s MP, které maji lehké az stfedni postizeni. Organizace uvadi, ze
poskytuje sluzbu osobam s MP od 19 do 64 let véku.

Poslednim poskytovatelem CHB na Uzemi Prahy, kterého jsem se rozhodla
jmenovat, je Domov socialnich sluzeb Vlasska. Jmenuji tuto organizaci, protoze jsem zde
byla na praxi béhem studia a odchézela jsem s velmi cennymi zkuSenostmi. Organizace
poskytuje nékolik chranénych bytd na riznych mistech Prahy. Chranéné byty jsou
umistény na Hajich, u Rajské zahrady nebo na Praze 10 v oblasti Dube¢. Cilem organizace
je zaClenéni uzivatelt do bé&zného spolecenského Zivota. Cilovou skupinou jsou osoby
s MP od 19 do 64 let.

Organizace Proutek o. s., provozuje chranéné bydleni na statku v Plasneé a také
v Jindfichové Hradci. Organizace Proutek definuje CHB jako “domacnost jako kazdou
jinou®. Cilem organizace je umoznit osobdm s MP zit zivot jako kdokoli jiny. Organizace
Proutek na svych webovych strankach! uvadi Desatero jednani s osobami s MP, kde mimo
jiné stoji, ze osoby s MP jsou svobodni lidé, kteti nesou zodpovédnost za sviyj zivot. Déle
se v Desateru jmenuje, ze osoby s MP nejsou malé déti. Osoba s MP neni “chovanec* ani
“svéfenec”, ale je to konkrétni ¢lovek, o kterém se ma hovofit jako o jiném c¢lovéku
z bé&zné spolecnosti. Organizace Proutek vysvétluje, Ze osoba s MP neni nesvépravna,
pouze se Casto Stava, ze ma omezenou zpusobilost K pravnim ukontm, to vSak neovliviiuje
ostatni oblasti zivota ¢loveéka. V Desateru se lze také dodist, ze Vv ptipad€, ze osoba s MP
jedn& nevhodné, je vhodné ji na to taktné upozornit, stejné jako se to provadi u kohokoli
jiného. Smyslem Desatera je védomi, ze 0soby s MP nejsou tzv. cizinci mezi zdravou

populaci, ale jsou to lidé stejné jako my.

3.2 Jiné socialni sluzby pro osoby s mentalnim postizenim

Pro osoby s MP je vsocidlnim systtmu kromé zminéné chranéného bydleni
vyhranéno i mnoho dalSich sociélnich sluzeb. V kapitole ¢. 3 jsem uvedla sluzby vhodné
pro umirajici a jejich rodiny, na tomto misté jesté doplnim ostatni sluzby vhodné pro osoby
s MP a jejich rodiny. Cilem téchto sluzeb je integrace osob s MP do spole¢nosti, vyrovnani
prilezitosti a celkové zvySeni kvality jejich Zivota, vysvétluje Kozlova (2005). Smyslem
prace s osobami s MP je poskytnout jim ptilezitost zit tak, jako ziji lidé bez postizeni.
Zéasadnim bodem je podnécovani jejich samostatnosti a snizeni zavislosti na druhych
osobéch, dodavad Matousek (2010). Poskytované sluzby jsou dostupné jiz od Uplného

pocatku zivota, kdy je rodindm s postizenymi détmi nabizena tzv. rana péce. Cilem rane

1 www.proutek.cz
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péce je podporovat rodinu a vyvoj ditéte S postizenim. Soucasti této sluzby je tedy
poradenstvi, které poskytuje informace, jak co nejlépe rozvijet schopnosti ditéte, jaké
davky jsou dostupné pro rodinu, apod. Mezi dalsi poskytované sluzby patéi denni a
tydenni stacionaie. Stacionafe poskytuji programy zaméifené na péci vychovnou i 1é¢ebné
napravnou, vysvétluje Kozlova (2005). Nékteré se zaméfuji na rozvoj motoriky a rozvoj
vniméni napiiklad pomoci her, dodavd Matousek (2010). Sluzba poskytuje stravu i
ubytovani v rozsahu od pondéli do patku. Kozlova (2005) vysvétluje, ze tyto stacionaie
jsou vhodnou formou institucionalni péce pro ty klienty, ktefi maji spolupracujici rodinné
prostiedi. Pro osoby s MP existuji i centra dennich sluzeb. Tato centra maji za cil rozvijet
socidlni a pracovni dovednosti, zajist'uji vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,
dodadvd Matousek (2010). V souvislosti s podporou osob s MP se vyuziva i osobni
asistence. Béhem této asistence je klient s MP doprovazen u raznych aktivit, vysvétluje
dale autor (2010). Osobni asistence je v podstaté kompenzace ¢innosti, které nemutze klient
vykonavat sam, piidava se Kozlova (2005). V oblasti bydleni, kromé zminéného CHB,
jsou k dispozici i domovy pro osoby s postizenim. Tyto domovy poskytuji stravu a
pomoc pii zvladani béznych tkoni. Sluzba se poskytuje celoro¢né. V piipadé, ze osoba
s MP je schopna zit samostatné a ma svuj byt (napiiklad zdédén po ptibuznych), muze
vyuzit sluzby podporovaného bydleni, vysvétluje Matousek (2010). V tomto piipadé
dochazi do domova asistent a vypomaha osobé s MP zit pomémé normalni Zivot.
V souvislosti se socialnimi sluzbami pro osoby s MP je mozné jmenovat i odleh¢ovaci
sluzbu, jejimz zamérem je podpora rodin osob s MP. Smyslem je “odpo¢inek* pecujicich
osob. Sluzba mize byt poskytovana terénni formou (asistent pifichazi do rodiny a
vypomahé osobé s MP). V piipadé ambulantni odleh¢ovaci sluzby jiz hovoiime o centrech
dennich sluzeb, kdy osoba s MP v centru zistava né€kolik hodin. Existuji i pobytové
odleh¢ovaci sluzby, kdy je osoba s MP v celodenni péci na piechodnou dobu, naptiklad
dva tydny. Kozlova (2005) jmenuje mezi socialni sluzby i domovy pro seniory a domovy
se zvlastnim reZimem. Jednd se 0 celoro¢ni pobytové sluzby. V ptipadé domovu se
zvlastnim rezimem mluvime o pobytovych sluzbach, které se specializuji na ur¢ity typ
onemocnéni ¢i postizeni. Vzhledem k tomu, Ze se osoby s MP dozivaji vysokého véku jako
lidé bez postizeni, pocet seniord s MP tak pfibyva, vysvétluje Cimrmannova (2016).
Domovy pro seniory jsou tedy jednou z vyuzivanych sluzeb osobami s MP. Zakon ¢.
108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach jmenuje také pecovatelskou sluzbu, Kkterd se
poskytuje osobam se zdravotnim postizenim. Smyslem pecovatelské sluzby je poskytnout

pomoc pii zvladani béznych ukont, pomoc pii  zajisténi chodu domécnosti,
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zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim a dalsi ¢innosti jmenované zakonem

o socialnich sluzbach.

36



4 Umirani v chranénych bytech — problémy, cile a metody

Setieni

V nésledujicich kapitolach mé prace bude piedlozen text tykajici se paliativni péce o
Klienty s mentalnim postizenim. Pozornost je vénovana klientim chranénych bytu.
V urcitych ptipadech v8ak mohou byt kapitoly povazovany za obecnou metodiku prace
s klienty s MP, protoze se vénuji naptiklad zasadam spravné komunikace s klienty a to
v zavislosti na jejich kognitivnich schopnostech, popisuji mentalni postizeni a $itené myty

s nim spojend i dalsi témata.

4.1 Vymezeni problémi Setieni

Duvodem sepsani této prace je nedostatek informaci v souvislosti s osobami
s mentalnim postizenim a paliativni péci. V soucasné dob¢é se stale cCast&ji stava, ze
pracovnici chranénych bytu stoji pred otazkou, jak u¢inné poskytnout sociélni oporu
klientim s MP, ktefi se jiz dostali do seniorského véku a blizi se konec jejich zivota.
Problémem vsak je i samotnd oblast truchleni a doprovazeni klientt pti ztraté blizké osoby.
Touto osobou mize byt rodi¢, spolubydlici nebo i ¢len zfad oSetfujiciho personalu.
V zahrani¢i je jiz tato problematika podstatné lépe uchopena, dikazem jsou mnohé

odborné publikace, které v CR zatim chybi.

4.2 Cile a ukoly

Cilem mé prace tedy je vybér a explanace zahrani¢nich zkusenosti, které jsou vhodné
i pro praxi v Ceské republice. Mym zamérem je vytvofit srozumitelnou pehledovou studii,
kterd bude vyuzitelna pfi praci s umirajicimi a truchlicimi klienty v chranénych bytech.
K dil¢im cilim patii vymezeni ustfednich oblasti a terminologie. Zamérem mé préace je
zmirnit nedostatek informaci, se kterym se v Ceské republice aktualné potykame v oblasti
paliativni péée a umoznit pecujicim pracovnikim V chranénych bytech poskytovat

efektivni psychickou podporu klientim s postizenim.

4.3 Metodika

Metodou vyuzivanou vV mé praci je vyhledani zdroja, které se tématem zabyvaji a
z toho plynouci sbér dat. Vzhledem k tomu, ze vétsina ¢lankt a odbornych knih pochazi ze
zahrani¢nich zdroji, metodou vyuzivanou v mé préci bude také pieklad téchto zdroju a
nasledna analyza informaci. V dalsim kroku vytvoiim analyzu a kategorizaci zjisténych
informaci. Pti sepsani prace je tieba vyuzit také metody pozorovani a nasledné indukce.

Sebrané texty v knihovnach a ve své studovné piclozim a vyberu z nich podstatné
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informace pro ¢eskou teorii a praxi. V komentafich a diskuzi uziji své zkuSenosti z praxe

z Domova sociélnich sluzeb Vlasska a z konzultaci s vedouci mé diplomové prace.

4.4 Vysledky Setieni

Ve vysledcich svého Setfeni se chci zamétit prevazné na truchlici klienty
s mentalnim postizenim, ktefi jsou t€zisttm mé prace. Zkoumanym vzorkem jsou
zahrani¢ni odborné texty, tedy odborné ¢lanky a monografie, které byly v souladu
s vyzkumnymi cili katedry PSVE zakoupeny do knihovny HTF. Dale sem patii také
zahrani¢éni texty, které mi byly zaptjéeny od vedouci diplomové préace. V souvislosti
s paliativni péc¢i poskytovanou piimo umirajicim klientim s mentalnim postizenim je
zasadni byt dostate¢né obeznamen se specifiky, ktera jejich postizeni piinasi. Kniha, ktera
velmi dobfte popisuje, jaké odlisnosti piasobi MP, je naptiklad Helping Adults with Mental
Retardation Grieve a Death Loss autort Luchterhand a Murphy z roku 1998. Autoii (1998)
v knize srozumitelné popisuji, na co je dobré davat pozor v ptipadé, Zze osoba s MP proziva
naptiklad ztratu blizké osoby. Autoti (1998) vysvétluji dilezitost zmén v chovani, které
signalizuje vice, nez lze zjistit skrze verbalni komunikaci. Pravé komunikace je u osob
s MP jednou z problematickych oblasti, protoze zna¢né limituje jejich schopnost se
vyjadfit a dorozumét. Jmenuji tedy zasady dobré komunikace s klienty s MP s ohledem
na jejich kognitivni schopnosti. Dobrym pomocnikem mi byl ¢lanek od autori Pastierikova
a Reger z roku 2010, ktery se jmenuje Komunikace a lidé s mentalnim postizenim. Tento
¢lanek je soucasti metodického materialu, ktery autofi vydali. Diky uvedenym zasaddm se
Ize lépe ptipravit na komunikaci sklienty s MP, kteti jsou mnohdy limitovani svym
handicapem, ktery se projevuje mimo jiné také v jejich komunika¢nich dovednostech.
Velmi efektivni rady, jak komunikovat ptimo s truchlicim klientem s MP, poskytuje kniha
od Van Dyke z roku 2003. Kniha napiiklad odrazuje od vyuzivani abstraktnich pojma ¢i
eufemismu, které mohou byt velmi c¢asto matouci a pusobit kontraproduktivné. Jak
ptistupovat k osobam s MP popisuji také autoti Clements a kol. (2004), kteti vysvétluji,
¢emu se vyvarovat pti komunikaci s klienty s MP. Lze tedy shrnout, Ze pii posuzovani
stavu truchliciho klienta je vétsim indikatorem klientovo chovani nez verbalni projevy,
které maji své zvlastnosti. Autofi vSech nalezenych zdroji se shoduji, Ze podpora
truchlicich klienta s MP je nezbytna. Potvrzuje to naptiklad Botsford (2000), ktery vyvraci
mylné domnénky, Zze osoby s MP netruchli a nerozumi ztraté blizké osoby. V souvislosti
s podporou klientt je dobré provadét tzv. edukace o smrti, které umozni osobam s MP
pochopit koncept smrti. Této oblasti se vénuje napiiklad ¢lanek, jehoz autorem je McEvoy.

Clanek vysel vroce 1989, kdy jiz v této dob& bylo ziejmé, e osoby s MP potiebuji
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vzdélavat v oblasti umirani. Smyslem této edukace je bliz§i pochopeni a porozuméni, které
je mozné pouze tehdy, je-li osoba s MP s konceptem smrti seznamena. Toto tvrzeni
potvrzuje také autor Doka (2009), ktery klade ve svém ¢lanku diraz na vzdélavani osob
s MP v oblasti umirani a smrti. McEvoy (1989) popisuje dilezitou roli programi, které
maji za cil vysvétlit osobdm s MP napiiklad, ze vSe zivé umird, ze stavu mrtvych se nelze
vratit mezi zivé apod. Neptehlizet dulezitost truchleni u osob s MP je dulezité také proto,
7ze umoznuje lepsi vyrovnani se se smutkem. Kazdy ¢lovék potiebuje timto procesem
projit, véetné osob s MP. Bylo jiz dokazano, ze osoby s MP vnimaji ztratu blizkého a
prozivaji zarmutek jako tomu je u osob bez postiZeni. V této souvislosti naptiklad autofi
Yanok a Beifus (1993) popisuji studie, ve kterych mimo jiné také vyplyva, jak klienty
s MP pfipravovat jesté nez smrt nastane. Tato ptiprava je nutna k tomu, aby nasledna
reakce na ztratu nebyla necekanym psychickym sokem. Autofi (1993) doporucuji, aby
pecujici brali osoby s MP na hibitovy, hovofili s nimi o smrti, probirali témata tykajici se
umiréni ale i narozeni. Autofi (1993) vysvétluji, Ze vhodna edukace o oblastech smrti je
pfinosna vice, je-li poskytnuta jesté nez dojde k samotnému umrti.

Autoii Kauffman (2001) a Van Dyke (2003) popisuji, jaké reakce se v mnoha
piipadech objevuji u osob s MP pfi proZivané ztraté. Oba autofi také doporucuji, jak je
vhodné postupovat pii podpofe téchto truchlicich osob. Tématu se vSak nevénuji pouze
oni. Problematika truchlicich s MP je v zahrani¢i lépe zpracovand, ztoho duavodu jiz
mnoho autort publikovalo knihy o podpote klienti s MP pfi truchleni. Jednim z nich je i
Markell (2005) a kniha Helping People with Developmental Disabilities Mourn. V této
knize nalezneme bezpocet ritualu, kterych lze vyuzit pti podpote truchlicich klientd s MP.
Kniha srozumitelné a jednoduse popisuje vhodné ritualy, a to vzdy v zavislosti na
kognitivnich schopnostech klienta. Ritualy hraji vyznamnou roli pii zpracovani smutku ze
ztréaty, coz potvrzuji napiiklad i autofi Luchterhand a Murphy (1998), Doka (2009), ale i
mnoho ¢eskych autort jako je napiiklad Cimrmannova (2015), Sapakova a Vancura (2013)
¢i Novakova (2010), jejichz knihy a ¢lanky ve své préci také cituji. Ackoli mohou byt
poskytnuty potiebné kroky u osob s MP, to znamena, Ze probéhla edukace o smrti, klient
na smrt byl do jisté miry pfipraven apod., neznamena to, ze reakce klienta probéhne bez
komplikaci. Mohou se objevit razné reakce, které nasvédcuji tomu, ze klient stale prochazi
smutkem ze ztraty. Témto projevim se vénuje napiiklad Kauffman (2005), ktery ve své
knize definuje urcita psychologicka stadia, ktera mohou pomoci porozumét zarmutku u
osob s MP.
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Vysledky svého setieni bych shrnula tim, Ze osobdm s MP prochézejicim procesem
truchleni, je tfeba vénovat dostatek podpory a pomoci jim timto procesem zdarné projit.
postizeni, je tieba jim vénovat dostatek casu, empatie a respektu. Pii praci s klienty s MP je
nutné zohlednit specifika a zvlastnosti, které ssebou mentalni postizeni piinasi. Tato
specifika se tykaji komunikace, ale také samotné paliativni péce. Je nevhodné osoby s MP
vylucovat z ucasti na ritualech jako jsou napiiklad pohiby ¢i vyro¢i smrti, protoze ritudly
mohou velmi pomoci pti zpracovani zarmutku. V minulych letech bylo osobam s MP ¢asto
zatajovano, ze jim zemfel nékdo blizky. Nebyla jim sdélovana pravda o jejich zdravotnim
stavu nebo byly amysIné zatajeny dulezité informace souvisejici se smrti a umiranim. Ve
vysokeé mife byla pii¢inou obava okoli z reakci osob s MP, mylné domnénky, ze takovym
zpravam neporozumi nebo snaha je ochrénit od neptiznivych zprév. Takové chovani je
vsak nevhodné a ve svém vysledku muaze mit i destruktivni dopady na osobu s MP, jak
dokladaji autoii Kauffman (2005), Grey (2010), Doka (2009), Van Dyke (2003), ale i
mnoho dalsich. Osoby s MP maji nepopiratelnou potiebu truchlit a vnimaji ztratu blizké
osoby.

Na zakladé vysledkti svého Setfeni sestavim samostatné kapitoly o osobach

s mentalnim postizenim a 0 hlavnich zasadach paliativni péce o tyto osoby.
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5 Osoby s mentalnim postizenim v chranénych bytech

Jednou z cilovych skupin chranéného bydleni jsou osoby s mentalnim postizenim.

V odborné literatute se setkavame i s pojmem mentalni retardace.

5.1 Klasifikace mentalniho postiZeni

Dle MKN-10 je za mentélni retardaci povazovan stav zastaveného ¢i neuplnéeho
dusevniho vyvoje. Tento stav je charakterizovan porusenim dovednosti, které se projevuji
béhem vyvojového obdobi a postihuji veskeré slozky inteligence. Existuji stupné mentalni
retardace od lehké az po hlubokou mentalni retardaci. Matousek (2003) napiiklad uvadi, ze
lehka mentalni retardace predpoklada, ze se jedinec bude schopen samostatné vzdélavat za
predpokladu navstév specidlni Skoly. Stiedni retardace oproti tomu piedpoklada, ze je
jedinec schopen zvladnout samoobsluhu a po zacviceni i jednoduchou praci. Tézka c¢i
hlubok& mentalni retardace je spojena s vaznym pohybovym postizenim a neumoziiuje
vlastni sebeobsluhu, dodava autor (2003). MiZzeme se setkat i s ¢lenénim na tzv. jinou
mentalni retardaci a nespecifikované mentalni retardace. Cerna a kol. (2008) vysvétluji, ze
charakterizovat osoby s mentalnim postizenim je pomérné obtizné. Kazdy jedinec ma své
specifické osobnostni zvlastnosti, 1isi se svymi psychickymi procesy. Roli hraje i mira
podnétnosti socialniho prosttedi, dodavaji Cerna a kol. (2008). Osoby s MP jsou obecné
heterogenni skupinou a vyzaduji individualni pfistup, vysvétluji Pastierikovd a Regec
(2010). Svarcova-Slabinova (2011) popisuje mentalni postizeni jako sniZeni rozumovych
schopnosti. V této souvislosti rozlisujeme vrozené mentélni postizeni a ziskané mentalni
postizeni. V piipadé vrozeného postizeni se v odborné literatufe hovoii o odchyleni
struktury vyvoje centralniho nervového systému, které se objevuje pted, v pribéhu ¢i po
porodu, upiesiiuje autorka (2011). V souvislosti se ziskanym postizenim se hovoii o0
demenci, jejiz pfi¢inou mohou byt drazy, choroby nebo pozdéjsi vyvojové poruchy
centralniho nervového systému, vysvétlujte autorka (2011). U mentélniho postizeni se
setkavame s nékolika syndromy, které se v souvislosti s nim nejéast&ji vyskytuji. Cerna a
kol. (2008) jmenuji Downuv syndrom, Syndrom fragilniho X chromozomu, Rettav
syndrom, Angelmantv syndrom, Prader-Williho syndrom, Synrom koci¢iho kiiku,
Klinefelterav syndrom, Turnerav syndrom a dalsi. Nejcastéji se setkavame s Downovym
syndromem, ktery je typicky svymi télesnymi znaky. Patfi sem mala postava, mohutna
Sije, plochy oblicej, kratké siroké ruce ¢i $ikmé oéi, jmenuji Cerna a kol. (2008). Syndrom

byva spojen s lehkou az stfedni mentalni retardaci.
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Pastierikova a Regec (2010) uvadgji, Ze v soucasné dobé se v Ceské republice dle
literatury objevuje 2 - 3 % o0sob s mentalnim postizenim v populaci. To je zhruba 300 000
osob. Ztoho 80 % tvofi osoby s lehkym mentalnim postizenim, dodavaji dale autofi
(2010).

Chranéné bydleni ma obecné za cil podporovat osobu s mentalnim postizenim
v samostatném ziti. Obyvatelé by mély byt tedy osoby, kterym mira postizeni umoziiuje se

0 sebe ¢aste¢né samostatné postarat, vysvétluje Valenta (2007).

5.2 Specifika osob s mentalnim postizenim

Samotné mentélni postiZzeni s sebou p¥inasi i uréita specifika ¢i zvlastnosti, které je
dobré mit na paméti pravé pii kontaktu s osobami s MP. Tyto zvlastnosti se tykaji nékolika
oblasti. Patfi sem: vnimani, pozornost, mysleni, fe¢, pamét, emocionalni sféra, vule,
sebehodnoceni a sexualita. Svarcova-Slabinova (2011) k oblasti vnimani vysvétluje, Ze
osoby s MP maji pomalejsi tempo vnimani a celkovy rozsah vnimani je také ztzen. Z toho
divodu je nasledkem nesnadné orientace v prostiedi (zvlasté novém prostiedi) a v novych
situacich. Dalsi oblasti je oblast pozornosti. Pastierikova a Regec (2010) vysvétluji, Ze
pozornost souvisi s bezprostiedni situaci. Zamérna pozornost byva spojena se snadnou
unavitelnosti, roztékanosti. Cim delsi je snaha o zamérnou pozornost, tim stoupa pocet
chyb. Ztoho divodu je tfeba zatazovat do ¢innosti relaxaci, dodavaji autofi (2010).
Mentalni postizeni bezpochyby nejvice ovliviiuje mysleni. Mysleni byva spise konkrétni a
jednoduché, chybi zde schopnost pochopeni abstrakce, analogie, nedostatky se projevuji
v indukci a dedukci, dodavaji autoii (2010). U osob s MP existuje tzv. sekvenéni mysleni,
kdy je naruseno logické vnimani souvislosti a casové posloupnosti. Z toho davodu
naptiklad osoby s MP ¢asto chodi pozd€, nemaji odhad ¢asového trvani apod., dodava
k tomu Svarcova-Slabinova (2011).

Sva specifika ma take te¢. Pastierikova a Regec (2010) uvadeéji, ze fe¢ byva obvykle
narusena po obsahové i formalni strance. Vyvoj feci je obecné zpomalen, coz se projevuje
vyrazn¢ naptiklad v artikulaci. Osoby s MP s potizemi vyjadfuji své myslenky a huie
rozuméji sdélenému, dodava Svarcova-Slabinova (2011). Dalsi oblasti, kterd méa u osob
s MP sva specifika, je pamét’. Pastierikova a Regec (2010) uvadéji, ze charakteristickym
znakem byva pomalé tempo osvojovani novych poznatkt, nepfesnost pii vybavovani
informaci a potiZe s jejich uchovanim. P#i uceni se novym vécem potiebuji vice opakovani,
predméty si pamatuji spiSe podle vnéjsich znaku, nez podle logickych souvislosti, dodava
Svarcova-Slabinova (2011). Matousek (2003) dopliiuje, ze 0soby s MP potiebuji adekvatni

podnécovani a vysokou miru podpory.
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Sféra emoci byva také odlisna, nez je tomu u zdravé populace. Pastierikova a Regec
(2010) vysvétluji, ze city osob s MP byvaji primitivnéjsi, mohou byt i protikladné ¢i
opozdéné. Citovy vyvoj ¢loveéka souvisi s vyvojem osobnosti, ktery probihda u osob s MP
odlisné. Autofi (2010) dale uvadgji, ze city osob s MP se nékdy vyskytuji az chorobné.
Nejednou mohou byt neadekvatnim k podnétim vnéjsiho svéta. Lednickd (2004) uvadi, ze
napiiklad projevy radosti byvaji pfesnym odrazem jeji intenzity. Osoby s MP c¢asto
poskakuji, vyki¥ikuji radosti, mivaji zachvaty smichu, pusinkuji osoby kolem sebe apod.
Stiidani nalad, nedostate¢né ovladani citt nebo povrchni prozivani vaznych udalosti, to vse
mizeme U 0sob s MP také pozorovat, dodavaji Pastierikova a Regec (2010) Dulezité je
vsak mit na paméti, ze osoby s MP maji tendenci byt velmi emocionalni, vnimavi k trapeni
svych blizkych a oddani, dodava Svarcova-Slabinova (2011). Lednicka (2004) dopliuje, Ze
osoby s MP jsou mnohdy duvéiivé a néco jim vsugerovat je pomérné jednoduché.

Témito specifiky byva ovlivnéna mimo jiné také komunikace v kontextu umirani.
Specifika osob s MP mnohdy také usnadiuji situace v kontextu umirani. Podrobné&ji o této

problematice hovoiim v kapitole 6.

5.3 Myty o osobach s mentalnim postizenim

S osobami s mentalnim postizenim je stale spojeno mnoho myta a nepravd, které se
§ifi populaci a ovliviiuji chovanim k nim. Pastierikovd a Regec (2010) jmenuji mezi
nejcastéjsi myty domnénky, ze osoby s MP jsou jako déti a je tieba s nimi takto i jednat.
Autofi (2010) vysvétluji, ze divodem tohoto mytu muze byt naptiklad uvedeni tzv.
,mentalniho véku*, ktery je soudasti vySetfeni od lékafe. Lednicka (2004) vysvétluje, Ze
chépéani osob s MP jako déti mtize mit souvislost s tim, Ze byvaji détsky piimi, uptimni a
bezelstné naivni. Osoby s MP vsak détmi nejsou, maji sve piib&éhy, zkusenosti a je
nespravné se tak k nim chovat, dodavaji Cerna a kol. (2008). Matousek (2003) k tomuto
mytu dodava, Ze osoby s MP maji jiné potieby nez, které maji déti a lisi se i vékem. Mezi
pomérn¢ Casté chybné tvrzeni patii myslenka, ze lidé s MP jsou agresivni, nevyzpytatelni
nebo dokonce nebezpecni. Pastierikovd a Regec (2010) k tomu vysvétluji, ze samotné
mentalni postizeni pouze piedpoklada, ze si tyto osoby nedokazou vzdy pln¢ uvédomit
diasledky svych projevi, nedokazi zcela vyuzit motorickou obratnost a vzdy pfijatelné
vyjadfovat své emoce. Piesto vSak nelze mentélni postizeni povazovat za patologicke.
Autofi (2010) déle také jmenuji domnénky, Ze osoby s MP potiebuji neustaly dohled a
nejsou schopny samostatného zivota. Vzhledem k tomu, ze jiz existuje mnoho chranénych
bytu, je jisté, Ze se toto tvrzeni nezaklada na pravdé. Pouze je nékdy potieba poskytnout

jistou miru pomoci pii podpofe samostatného ziti, dodavaji autoti (2010). Dalsi z myta,
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které se vazi k osobam s MP, souvisi s jejich schopnosti milovat a navéazat partnersky
vztah. S tim souvisi i prozivani smutku ze ztraty blizkych lidi, ktery se osobam s MP take

w N

byly jakkoli potvrzeny.
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6 Paliativni péce 0 osoby s mentalnim postizenim
v chranénych bytech

Paliativni péce je nyni pomérné¢ dobie rozvinuty typ péce, ktery zvysuje kvalitu
zivota poslednich dni umirajicich, uvadi Kalvach (2004). Mnoho pracovniki je dostate¢né
vySkoleno tak, aby podporovali dustojnost umirajicich a zohledniovali jejich potieby.
Bohuzel, v ptipad¢ osob s MP mohou byt znalosti pracovniki nedostateéné. Osoby s MP
mivaji sva specifika, ktera se musi brat v potaz pii celkové péci a u paliativni péce
obzvlast, vysvétluje Read (2012). Pracovnici poskytujici paliativni péci mivaji casto malé
zkuSenosti s osobami s MP, nemusi tedy rozpoznat dulezité symptomy, se kterymi se
setkavaji u zdravé populace, dodava autorka (2012). Vzhledem k tomu, ze paliativni péce
si klade za jeden ze svych cila tiSeni bolesti a vychéazeni z individualnich piani a potieb,
jak definuje Kalvach (2004), ¢astou piekazkou je pravé nepochopeni piiznakt bolesti.
Osoby s MP kvuli svému postizeni mnohdy sami neporozumi, Ze se uvniti jejich téla
odehrava néco, co signalizuje napi. zhorSeni nemoci. Dalsi potizi mize byt omezeni
komunika¢nich schopnosti, které jim zabrani sd¢lit pracovniktim, co prozivaji, vysvétluje
dale Read (2012). Nutné je tedy mit dostate¢né znalosti 0 mentalnim postizeni, znat
specifika, kterd s sebou ptinasi, a reflektovat je pii zvySovani kvality Zivota poslednich dni
0sob s MP. Pracovnici by méli se svymi klienty dostate¢né hovotit 0 tom, co se d¢je
s jejich tély, o nemocech, kterymi trpi, a o smrti jako takové. Cilem neni klienty vydésit,
ale vysvétlit jim, co se s nimi pravé odehrava ¢i odehravat bude. Read (2012) vysvétluje,
ze pravé komunikace je kli¢ovou oblasti celé paliativni péce o0 osoby s MP.

Mezi dilezité oblasti paliativni péce patii sdélovani $patnych zprav o zdravotnim
stavu. Osoby s MP byvaji mnohdy podcenovany V jejich porozuméni a tak jim jsou
dulezité informace zamlCovany, protoze jim udajné stejné neporozumi. Timto
zamlCovanim muze byt vSak zptisobeno mnoho skod. Osoby s MP, ackoli jsou omezeny
svym postizenim, poznaji, Zze se s nimi néco dé¢je jinak. Read (2012) ptipomina, Ze 0soby
s MP maji mnohem vice spole¢ného se zdravou populaci, nez se obecné domnivd, a to
zvlasté v oblasti tykajici se konce zivota. Podstatna role paliativni péce neni zasadni pouze
u zdrave populace, ale také u osob s mentalnim postizenim. Autorka (2012) dale
vysvétluje, Ze rozdil spoc¢iva v uchopeni specifik, které vyplyvaji z mentélniho postizeni, a
jejich zohlednéni v paliativni péci.

Weber (2012) zminuje spolecné znaky, které v oblasti paliativni péce vykazuje

zdrava populace i osoby s MP. Patii sem potieba umirnéni bolesti a ostatnich symptomu
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nemoci, potieba zbyte¢né neprodluzovat kone¢nou fazi zivota (samotné umiréni) a potieba
udrzeni blizkych vztahti béhem poslednich dni zivota.

Oblast tiseni bolesti je problematicka z toho duvodu, Ze osoby s MP nemusi 0 svém
utrpeni zcela hovoiit. Weber (2012) jmenuje piiklad, kdy nemocni s MP ve stadiu zvysené
bolesti naptiklad vibec nemluvi nebo nejsou schopni vysvétlit, co prozivaji. Jinym
ptikladem je chovani osob s MP, které mize byt ptisuzovano samotnému postizeni a
nemusi byt pochopeno jako projev bolesti.

Druha oblast, ktera se tykd prodluzovani kone¢ného stadia nemoci, je jednou
z obecnych dilemat paliativni péée a podrobnéji jsem se mu vénovala v kapitole 1. U osob
s MP, které jsou casto odkazany na druhé osoby, je zvlaste dulezité respektovat jejich
ptani. Pracovnici by neméli rozhodovat za né a respektovat jejich pravo na odmitnuti 1é¢by
¢i jeji pokracovani, dodava Weber (2012). Autor (2012) vysvétluje, ze V ptipadé, Ze osoby
s MP rozumi tomu, co se s nimi déje a jsou si védomy nasledkti ukonceni 1é¢by, je nutné
jejich prani respektovat. Paliativni pé¢e musi vzdy mit za cil kvalitu Zivota poslednich dni
a plnéni potieb umirajicich, dodava k tomu Kalvach (2004).

Tteti oblast, udrzeni vztahii s blizkymi ke konci Zivota, je zvlasté dalezita. Castou
otazkou je, kde osoba s MP dozije posledni dny svého zivota a tedy, kde bude poskytnuta
paliativni péce. Vhodnym piikladem je pobyt osob s MP v chranénych bytech. Pecujici
persondl v CHB byva mnohdy nejbliz§im socialnim okruhem pro osoby s MP. V soucasné
dobg je stéle vice klienti s MP, ktefi se dozivaji seniorského véku. V souvislosti s tim tedy
prichdzi na fadu otazka, kde by mél starnouci klient CHB dozit své posledni dny.
Problémem v téchto situacich byva nedobrovolné stéhovani do jinych zatizeni, jako jsou
naptiklad domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, kde se “ma‘ dozit. Toto st€éhovani
s sebou vsak nese stres, ktery prameni ze ztraty piatel, zab¢hlé rutiny i celkové zmény
prostiedi, vysvétluje Grey (2010). Spole¢nost Duha, 0. S., ve své vyro¢ni zpravé z roku
2012 napiiklad uvadi, ze v CR neni dostatek zatizeni, ktera jsou vhodna pro seniory s MP.
Cilem Spole¢nosti Duha je tedy doziti klientd ve svém piirozeném prostiedi (v CHB).
V ptipadé pievozu z CHB do jiného zatizeni hrozi nejen otieseni veskerych jistot v podob¢
jiz zminéné ztraty kontaktu s nejbliz§im okolim, ale samotnd zména prostiedi je vyrazné
stresujici. Z toho divodu by ani ke konci zivota nemélo dochazet ke stresujicim opatienim,
dodava Doka (2009). Weber (2012) vysvétluje, Ze pecujici personal miva casto obavy, jak
se starat 0 umirajici s MP v poslednim stadiu nemoci. Nasnadé¢ tedy byva zminény pievoz
do domova pro osoby se zdravotnim postizenim, ktery poskytne intenzivnéjsi

oSetfovatelskou pomoc. V kone¢ném vysledku je vsak efektivnéjsi ponechat osobu s MP
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ve svém prirozeném prostiedi a nezatézovat ji stresem. Samotny pievoz do jiného zatizeni
nemusi byt vSak stresujici pouze pro umirajici osobu s MP, ale také pro pecujici personal.
Tento personal se muze stat tzv. rodinou pro umirajiciho klienta, dodava autor (2012) a
muze timto pfevozem sam trpét.

Velka Britanie v roce 2008 zavedla tzv. narodni strategii tykajici se paliativni péce.
Tato strategie v sob&é obsahuje Sest zakladnich krokd, které maji byt soucasti paliativni
péce. Smyslem strategie je zkvalitnéni sluzeb poskytovanych v hospicich, nemocnicich ale
i na veSkerych mistech, kde je cilem zkvalitnéni posledni dni umirajicich. V pripadé osob
sMP je tfeba zohlednit zvlastnosti, které vyplyvaji z jejich handicapu. Grey (2010)
vyjmenovava Sest bodu této strategie: diskuze o konci Zivota, stanoveni planu péce a
nasledné zhodnoceni, zprostfedkovani individualni péce, zprostfedkovani kvalitnich
sluzeb, péce v poslednich dnech Zivota, péce po smrti. Soucasti této strategie pro paliativni
péci je i duchovni péce, kterd by méla byt rovnéz dostupna.

Paliativni péce 0 osoby s MP je komplexni péci, kterd v sobé zahrnuje nejen akutni
pomoc umirajicim, ale také sdélovani diagndzy, vysvétleni konceptu smrti a umirani a také
podporu pii truchleni v ptipadé smrti druhych. Podpora osob s MP pfi truchleni byvéa

nékdy zanedbdvand a opomijena. To vSak mtze mit pro klienta i zni¢ujici dasledky.

6.1 Nezbytnost podpory v prozivani zarmutku

V ptipadé smrti nastdvd mnoho zmén, které se promitaji do zivota osob s MP a
vyrazné je ovliviuji. Pfesto se stale odehrava, ze osoby s MP jsou odsunuty z procesu
truchleni na druhou kolej. Okoli se mylné domniva, ze je tieba je uchrénit od bolestivych
zprav. Jsou vynechavany ze smutecnich ritualti a je podcefiovana jejich potieba truchleni.
Za timto jednanim stoji vzdy mylné soudy okoli ohledn¢ schopnosti osob s MP porozumét
konceptu smrti. Dowling a Mason (2002) vysvétluji, ze je chybné vyvozovat soudy, zda
doty¢na osoba smrti porozumi ¢i ne, pokud k tomu nedostane ptilezitost. A¢koli se zda byt
hlavni snahou uchrénit osoby s MP od nepiijemnych zprév, ve skute¢nosti zde hlavni roli
hraje strach okoli z konfrontace osob s MP se smrti. Jsou zde obavy, jak bude doty¢na
osoba reagovat na bolestivé zpravy. Duvodem byva i fakt, ze téma smrti je casto
nekomfortni. Nékteti pracovnici maji strach, ze své klienty rozrusi nebo se nepovazuji za
dostateéné kompetentni hovofit na takové téma, vysvétluje Doka (2009). Pokud osobé
s MP zemfe napfiiklad rodi¢, neni to pouze ztrata blizkého ¢loveka, ale také ztrata osoby,
kter4 danou osobu nejlépe znala a byla zdrojem socialni opory, vysvétluji Dowling a
Mason (2002). Rodice ¢i ptibuzni, kteti se 0 osoby s MP staraji, je znaji nejlépe, reflektuji

jejich potieby, poskytuji jim bezpeci a podporu. K tomuto tématu napiiklad Dodd a kol.
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(2005) vysvétluji, Ze obecné 0soby s MP Ziji déle, nez tomu bylo v piedchozich letech.
Z toho divodu se stéle Castéji stivd, Ze piezivaji své pecujici rodi¢e a musi Celit bolestivé
ztraté. Nejde vsak pouze o smrt milovaného c¢lovéka, ale velmi casto dochazi i
k nasledujici zmén¢ bydleni a otfeseni dosavadni bezpec¢né rutiny. Osoba s MP musi nahle
Celit nékolikacetnym ztrdtam, vysvétluje Grey (2010). O to nutnéjsi je poskytnout
potiebnou pomoc pti procesu truchleni.

Kazdy ¢lovék méa pravo na proces zarmutku, kdy se se zemielym rozlouc¢i. Doka
(2009) vysvétluje, ze osobam s MP se toto pravo na zarmutek odepira. Mentalni postiZzeni,
ackoli bez pochyby celkové limituje kaZzdodenni Zivot, neptsobi ztrdtu emoéniho
prozivani, dodavaji Dowling a Mason (2002). Existuje vSak i druhy protip6l, kdy se lidé
domnivaji, ze naopak osoby s MP vykazuji extrémni emo¢ni prozivani a zarmutek by pro
né bylo ptilis zatézujici, dodavaji autorky (2002). To jsou vsak mylné piedstavy. Naopak
jiz bylo prokazéano, ze osoby s MP prozivaji zarmutek podobné jako je tomu u zdravé
populace a maji nepopiratelnou potiebu truchlit, dodava Doka (2009).

6.2 Specifika prozivani zarmutku u osob s mentalnim postiZzenim

Smrt je nevyhnutelnou soucasti kazdého lidského Zivota. Tyka se nads vSech bez
ohledu na rasu, pohlavi ¢ dokonce mentalni zdravi. Jak napiiklad Ri¢an (2006) uvadi, smrt
patii mezi nejzakladngjsi lidska témata. Kazdy se se smrti vyrovnava jinak, hleda jeji
smysl jinak — vzdy vsak tézce, vzdy bolestné, dodava Rican (2006). Jsou viak uréita
specifika, kterd odlisuji prozivani smutku u zdravé populace a osob s mentalnim
postizenim. Jednim z téchto specifik je koncept chapani smrti. Konceptem chapani smrti se
zabyval napiiklad John McEvoy v roce 1989, kdy vedl rozhovory s tiiceti osmi dosp&lymi
osobami s ment&lnim postizenim. Polozil jim devét otevienych otazek tykajicich se smrti a
umiréni. McEvoy (1989) se soustiedil na to, zda respondenti napiiklad rozumi pfi¢inam
smrti. Déle také zkoumal, zda chépou, ze vSe Zivé jednou zemie nebo jestli vnimaji
skuteCnost, ze po smrti nelze znovu zacit zit. V neposledni fadé se McEvoy dotazoval
respondentt na jejich osobni zkusenosti se smrti. Vysledkem jeho studie bylo, Ze mnoho
z dotazovanych mélo nizké porozuméni procesu starnuti a nasledného umirani.
Respondenti postraddali pochopeni kolob&éhu zivota zakonceného smrti ¢i si celkové
neuvédomovali vlastni konecnost. Pfevazoval u nich ndzor, ze umiraji jini a jim se to
nestane. Zastava vsak otazkou, nakolik dotazované osoby skute¢né porozumeéli polozenym
otdzkdm, jak uvadéji Sapakova a Vancura (2013). Otazky ohledné budoucnosti mohou byt
pro porozuméni osob s MP problematické. Sdm McEvoy (1989) piipousti, ze 0soby

s mentalni retardaci koncept budoucnosti chapou hiife nebo viibec. Déle také dodava, ze u
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vysledku vyzkumu je tieba brat v potaz pomérné maly vzorek respondentti. Svou roli hraje
i fakt, Ze vSichni dotazovani pochézeli ze stejné oblasti.

Vedle jiz zminéného konceptu smrti ma zna¢ny vliv na prozivani zarmutku také

socialni kontext, jak uvadé¢ji Sapakova a Vancura (2013). Prostiedi, ve kterém se osoba s
MP nachézi, vyrazné¢ ovliviiuje zptisob, jakym bude vnimat prozivanou ztratu. Autofi
(2013) ptikladem uvadéji situaci, kdy je jedinec s MP je vychovavan hyperprotektivnim
rodi¢em a odlouéen od $ir§iho socidlniho prostiedi. Pokud tento rodi¢ (povazovan osobu
s MP za garanta srozumitelnosti okolniho svéta) zemie, je osoba s MP néhle vrzena do
nového, neznamého a nejistého svéta. Luchterhand a Murphy (1998) ptirovnavaji tento
novy svét k velké ¢erné, strasidelné dife, kterd neskyta zadné jistoty.
Specifické reakce osob s MP ¢asto souvisi s chovanim druhych vice, nez s mentalnim
postizenim jako takovym. U obyvatel instituci (napf. Ustavy socialni péée) zase pro zménu
hraji roli zavedené zvyklosti a ovéfené zkusenosti, které se v instituci aplikuji, dodavaji
Sapéakova s Vancurou (2013).

Ackoli je kazdy ¢lovek jiny a nelze pronaset obecné soudy, jsou zaznamenany uréité
charakteristiky, které se nejcastéji u 0sob s MP vyskytuji pti prozivani zarmutku.
Luchterhand a Murphy (1998) zminuji naptiklad obtiznost Vv porozuméni. Vzhledem
k tomu, ze osoby s MP maji potize v porozuméni, okoli se ¢asto domniva, ze ani nemohou
porozumét konceptu smrti.

Dalsi ze specifickych charakteristik jsou proménlivé projevy emoci. Osoby s MP
Casto Své€ emoce neprojevuji typickym zptisobem, jakym se projevuji dospélé osoby. Jejich
vyraz v obliceji, ale i slova nemusi vypovidat o skute¢nych emocich, které prozivaji.
Luchterhand a Murphy (1998) k tomu vysvétluji, Ze se snadno mizeme setkat s ismévy
nebo neutralnim postojem osob s MP, pficemz uvniti sebe prozivaji opravdovou bolest.

Mezi dalsi projevy patii také tendence reagovat pozitivnim chovanim. Nekteti
jedinci s MP jsou nauceni odpovidat tak, aby potésili toho, s kym mluvi. Divodem muze
byt také obava z toho, ze svou negativni odpovédi popudi ostatni.

Luchterhand a Murphy (1998) zminwji i fakt, Ze chovani vice vypovida o skuteénych
pocitech. Zvlasté rodina a pecujici pracovnici by si méli v§imat ndhlych zmén v chovani.
Ma jedinec nahlé problémy se spankem? Zménily se jidelni navyky? Vykazuje jiné
vysledky pti praci? Vyhyba se nahle spolecenskym aktivitim? Méni se jeho osobnost?
ZhorSuje se jeho psychicky ¢i fyzicky stav? Tyto a podobné otdzky je vhodne si klast.

Pomohou ndm rozpoznat, zda jedinec s MP proziva zarmutek ze ztraty, ktery neni na prvni

49



pohled znatelny. Kauffman (2005) k tomu dodava, Ze pozorovani zmén v chovani osob s
MP je zakladnim kamenem v rozeznévani jejich zarmutku.

Nejsou to vsak pouze charakteristiky samotnych osob s MP, které jsou urcitym
zpusobem specifické. Casto je s témito osobami zachazeno jinak a to jak ze strany rodiny,
ale i ze strany pecujicich odborniki. Duvodem je jejich mentalni postizeni. | v soucasné
dob¢ jsou dospélé osoby s MP ¢asto stavény do role déti, jak uvadi Sobek (2010). Z toho
divodu se mnoho pecujicich amysIné vyhyba rozhovorim o smrti, protoze je to téma, o
kterém se s détmi (a tedy i s osobami s MP) nemluvi. Nevi se, co je vhodné o smrti fikat
ani zpusob, jakym to tikat. Osobdm s MP se vypravi piib¢hy, které dospéli fikaji détem,
naptiklad ,,milovany ¢lovék pouze spi“ nebo ,,Bih si ho vzal k sobé¢, protoze byl tak
hodny*“, jmenuje Markell (2005). Duvodem tohoto jedndni nemusi byt pouze strach
z konfrontace osoby s MP se smrti, ale i nepohodlnost ze strany okoli. Osoby s MP se
mohou bat usnout nebo nechtéji byt ,,hodni, aby si je Btih k sob& nevzal, dodava Markell
(2005). Sobek (2010) k tomu dopliuje, Ze 0soby s MP ocefiuji, pokud je s nimi jednano
pfiméfené jejich veku. Jednat s nimi jako s dospélymi, pokud dospéli jsou. Je potieba S
nimi o smrti hovofit a nevytésiovat ji z jejich zivota.

Luchterhand a Murphy (1998) rovnéz uvadéji, ze v souvislosti s osobami s MP chybi
dostatek socialni opory. Pfi¢inou je, ze vétSina 0sob s MP se nezeni a nemaji déti, néktefi
jedinci maji téz omezené prilezitosti pfi navazovani pratelstvi. Vztahy srodi¢i jsou
nejednou témi nejbliz§imi, které osoby s MP za cely Zivot maji. Hovory o smrti jejich
nejblizs§ich mohou byt tudiz obtizné. Osobam s MP se velmi ¢asto o smrti 1ze, nebo jim
jsou sdélovany polopravdy, které je maji uSetiit bolestivych zprav, vysvétluje Markell
(2005). Rozmluvy o smrti mohou byt nekomfortni a vyvolavat obavy. Vysledkem téchto
obav je nedostatek informaci, které k osobam s MP v souvislosti s koncem Zivota
proniknou. Tento nedostatek informaci jim znemoznuje se se smrti a umirdnim snaze
vyrovnat. Luchterhand a Murphy (1998) zminuji, ze pecujici 0soby mnohdy postradaji
vhled do situace, protoze si tyto skute¢nosti neuvédomuji. Zarmutek ze ztraty je u osob
s MP stejn¢ tak hluboky, silny a znicujici jako u zdravé populace, dodava Kauffman
(2005).

Dalsim specifikem u osob sMP je tendence vytvaiet si emocionalni vazby
k neo¢ekavanym lidem. Pro pecujici osoby je mnohokrat Sokujici, kdy jedinec s MP
proziva silny zarmutek ze ztraty osoby, u které by to necekali. Argumentem je, Ze osoby
s mentalni retardaci nepocituji, zda byl vztah blizky ¢i ne, vysvétluji Luchterhand a

Murphy (1998). N¢kdy prochazeji zalem ze smrti ¢loveka, se kterym se nevidaly, nebo
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dokonce, kterého témét neznaly. Jednd se o tzv. skryté spojeni, které neni ziejmé. Pfi¢inou
téchto skrytych spojeni mtize byt i skute¢nost, Ze 0soby s MP kolem sebe obecné nemyvaji
prili§ Siroky socialni kruh. Vztahy osob s MP nebyvaji vyvazené, jak rovnéz vysvétluji
Luchterhand a Murphy (1998). Jako piiklad uvadéji piipad star$i Zeny s Downovym
syndromem, ktera méla intenzivni vztah ke svému bratrovi, ktery se k ni vsak v podstaté
nehlasil a nenavstévoval ji v instituci, kde byla ubytovana.

V neposledni fad¢ je Zivot osob s MP a bézné populace odlisny i v poétu zmén, které
jejich zivot provazeji. Osoby s MP za svuj Zivot proziji vice ztrat. Maze jit o umrti rodicua,
umrti pratel, spolubydlicich, ale také zmény v oblasti pecujicich 0sob (naptiklad z divodu
zmény zaméstnani), obmény dennich zvyklosti apod. Kazda nova zména ¢i ztrata muze
vyvolat nezpracované pocity ze ztrdty piedchozi a tim narusit 1é¢ebny proces.
K znesnadnéni 1é¢eni zarmutku pfispiva i fakt, ze osoby s MP se hiife adaptuji na zmény,

jak dodava Svarcova-Slabinova (2011).

6.3 Reakce na smrt u osob s mentalnim postizenim

,, Truchleni je reakci na ztratu néjaké milované osoby. Je také velmi pozoruhodné, ze
néas nenapadne divat se na truchleni jako na chorobny stav a obrétit se na lékare, aby jej
lécil, trebaze s sebou nese zdvazné odchylky od normélniho Zivotniho chovani. Spoléhame,
Ze PO urcité dobé bude prekondno, a pokladame néjaké jeho ruseni za neucelné, ba
dokonce za skodlivé (Freud, 1971, s. 280).

Vzhledem k tomu, Ze truchleni je reakci na ztratu milované osoby, nevyhyba se tento
proces ani osobam s mentalnim postiZzenim. Bolest, kterou ¢lovék proziva béhem truchleni
je natolik komplikovand, ze se neda jednoznaéné urcit, co je béznou reakci a co jiz nikoliv.
Kubic¢kova (2001) uvadi, Ze truchleni je samo o0 sobé& velmi naro¢nou citovou praci. Je to
urcity typ boje, ktery si kazdy z nds musi sdm vybojovat. Osoby s MP prozivaji zarmutek

vvvvv

kter4 mohou byt charakteristicka pii truchleni, dodava Doka (2009).

6.3.1 Reakce na emoc¢ni, kognitivni, télesné Urovni a Urovni chovani

U o0sob s MP je naro¢néjsi rozpoznat prozivani zarmutku nez tomu je u zdravé
populace. Zasadni roli hraje stupen jejich mentalniho postizeni. Z toho diavodu je nutné
zaméfovat se na zmeény V chovani, které mohou mit s prozivanim zarmutku zasadni
spojitost.

Kauffman (2005) definuje urcité psychologické rysy, které mohou byt klicem

K porozuméni zarmutku u osob s MP. P#i prozivani zarmutku hraji zasadni roli emoce.
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Béhem truchleni se mohou objevit tzv. ambivalentni pocity, kdy ¢lovék proziva dvé
protikladné emoce zaroven. Tento jev vsak neni specificky pouze pro osoby MP, ale
objevuje se i u zdravé populace. Sapdkovd a Vancura (2013) uvadéji, ze osoby
s mentalnim postizenim mohou pocitovat zlost vii¢i zesnulému, stejné tak jako smutek nad
jeho ztratou. Zaroven mohou mit pocity zasti vici vlastni osobg, kdy si davaji za vinu smrt
blizké osoby. Ambivalentni pocity nastavaji i v ptipadé, kdy zemie osoba, se kterou bylo
navazano bolestivé pouto. Miize se soucasné projevovat zarmutek ze smrti této osoby, ale
take uleva, Ze dané osoba jiz nezije. Tato Uleva vsak casto vyvolava moralni vycitky, které
se hufe zpracovavaji. Jak jiz bylo feceno, tyto ambivalentni emoce nejsou typickou
zalezitosti 0sob s MP, ale béhem truchleni se mohou projevovat u kazdého z nés.
Zpracovat tyto ambivalentni pocity je pro osoby s MP v8ak komplikovanéjsi, protoze jim
mentalni postiZzeni neumoznuje dostateéné porozumét vlastnim emocim.

Kauffman (2005) mezi reakce osob s MP na urovni emoci tadi agresi, vztek,
nendvist, pomstu, paranoiu a jiné projevy. Luchterhand a Murphy (1998) vysvétluji, Ze
béhem smutku lidé prozivaji rozporuplné emoce, které obtizné zpracovavaji. Vztek a
agrese se mohou projevit v ruznych situacich. Autofi (1998) uvadgji priklad muze
s mentalnim postizenim, ktery si po smrti své matky stézoval na témét veskeré aspekty
sveho zivota. Odmital své obleceni, své dosud oblibené jidlo, ale i aktivity, které mél
provadét. VSe bylo po smrti jeho matky Spatné. Agresivni jednani je zptsobem, jak
vyjadtit, ze je néco V neporadku, dodavd k tomu Kauffman (2005). Vnitini prozivani
zarmutku se Casto projevuje skrze agresi navenek.

Prozivana ztrata se odrazi i na kognitivnich schopnostech jedince, jak uvadi Doka
(2009). Casté byvaji reakce Sokem, popienim nebo také neschopnosti zpracovat nové
informace. Ztraci se schopnost soustfedit se, jedinci se ptaji stale dokola na jiz
zodpovézené otazky apod. Ztoho dtvodu je nevhodné hodnotit kognitivni schopnosti
jedince a vyvozovat jakékoli zavéry o jeho osobnosti, dodava Doka (2009).

V souvislosti s prozivanim zarmutku jsou zaznamenany i reakce na té€lesné urovni.
Psychickd bolest se za¢ne projevovat skrze fyzické obtize ¢i vyUsti ptimo ve fyzickou
poruchu. Kauffman (2005) vysvétluje, Ze pii procesu vyrovnavani se s bolesti uvnitt,
lidske telo funguje jako jakysi néstroj k vyjadieni smutku. Mezi bézné projevy patii
chronické bolesti zaludku, tryznici bolesti hlavy nebo nuceni na zvraceni. Luchterhand a
Murphy (1998) jmenuji i bolest na hrudi, omdlévani ¢i piecitlivélost na hluky. Osoby,
které maji omezené schopnosti vyjadiit zarmutek a pochopit vlastni emoce, mohou

somatickeé reakce projevovat vyrazné Castéji, dodava také Doka (2009).
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U reakci na urovni chovani Kauffman (2005) jmenuje tzv. kompulzivni jednani.
Zarmutek u osob s MP tento typ chovéni ¢asto navysSuje. Nutkavé jednéni se u osob s MP
objevuje pomérné bézné a je to jeden z hlavnich rysu, kterého bychom si méli u truchlicich
0sob s MP povsimnout. Kompulzivni jednani je okamzitou reakci na zménu, kterd je
nezadouci, dodava dale Kauffman (2005). Opakovani toho samého stéle dokola je snahou
0 piedejiti zmény. Kompulzivni jednéani tzv. drzi véci pohromad€. Zpracovani ztraty
predpoklada opusténi této zajeté rutiny. Pro osoby s MP je vSak ptedvidatelna denni
struktura naprosto zasadni. Pfedvidatelnost kazdodenniho zivota jim dava pocit bezpedi.
Nahla ztrata narusuje dosavadni jistoty a vyvolava obavy. Intenzivni lpéni na zvyklostech
zna¢né narusuje adaptovani na zménu, které je branéno pravé skrze nutkavé jednani udrzet
vSe stejné. V souvislosti s prozivanim zarmutku se objevuje i kompulzivni jednani, které
mize byt pro okoli v nékterych piipadech obtézujici. Patii mezi né napiiklad neustalé
opakovani stejnych vét tykajicich se smrti. Kauffman (2005) uvadi piiklad muze jménem
Harold, kterému zemfel otec. Harold zacal byt posedly ptedstavou otcova mrtvého téla
v rakvi a neustdle 0 ném hovofil. Toto obsesivni jednani bylo formou vyrovnani se se
zménou, kterd narusila jeho denni rutinu. Doka (2009) k tomuto dodava, ze jedinci s MP
Vv ptipadé, ze nastane zésadni zména Vv jejich Zivoté (napf. ztrata blizkého ¢lovéka) mohou
zacit odmitat i sebemensi zmény (napf. kdyz se nékdo posadi na jejich zidli). Tato snaha o
udrzeni rutiny je skrytou snahou o zachovani kontroly, jak jen to je mozné.

Chovéni jedince vsak muze byt poznamenano i v jinych oblastech. Doka (2009)
uvadi, ze osoby s MP mivaji pfi prozivani zarmutku poruchy spanku. Objevuje se u nich
tendence k riskantnimu jednani nebo se zméni jejich jidelni navyky. Klicovym faktorem je
tedy pozorovani osoby s MP v jeho piirozeném prostiedi, dodava Landischova (2004).
Toto pozorovani je nejefektivnéjsi cestou, jak vysvétlit zdanlivé nepochopitelné chovani
Klienta s MP.

6.4 Komunikace s osobami s mentalnim postizenim v zavislosti na jejich

kognitivnich schopnostech

Komunikace s osobami s MP sebou nese uréita omezeni. Nelze jednozna¢né urdit
zasady komunikace sosobami s MP, protoze kliCovou roli hraje stupeti mentalniho
postizeni dané osoby. Obecné je komunikace ovlivnéna mnoha faktory. Velky vliv ma i
nas osobni postoj k osobam s MP a pristup, ktery zvolime. Pastierikova a Regec (2010)
naptiklad zminuji, ze dynamiku rozhovoru uréuje i pfistup zdravého cloveéka k osobé

mentalné postizené. Ve spole¢nosti stale koluji rizné piedsudky a myty, které zabranuji
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efektivni komunikaci. Spatenkova a Kralova (2009) vysvétluji, ze osoby s MP byvaji asto
povazovany za ménécenné partnery v komunikaci, lidé snimi mluvi méné ochotné a
vénuji rozhovoru spiSe kratky ¢as. Odpoutat se od vlastnich ptedstav a mylnych piredsudkua
je vsak jednou ze zasad spravné komunikace s osobou s MP.

Lednické (2004) vysvétluje, ze pti kontaktu s osobami s MP dochézi ke stretu dvou
zpusobu mysSleni a jednani, pokud je zvolen komunika¢ni prostiedek pouze jednoho z nich,
nelze dojit k porozuméni a rovnocennému partnerstvi. V praxi neexistuje aplikovatelny
navod, jak komunikovat s osobu s MP, existuji vSak urcité rady a podnéty, kterych je dobré
se drzet

Nejprve bychom se méli zorientovat v klientové zpasobu komunikace, radi
Spatenkova a Kralova (2009). Béhem rozhovoru ndm nas komunikaéni partner s MP musi
vidét zietelné do tvare, aby vidél naSe Usta a vyraz, dodavaji autorky (2009). Mezi jednu
z hlavnich zésad efektivni komunikace patti udrzovani o¢niho kontaktu. Udrzovani o¢niho
kontaktu je vhodnym nastrojem k tomu, abychom dali dané osobé najevo, ze nas zajima, ze
poslouchadme, co nam fika. Je v8ak i nutné umoznit osobé s MP kontakt prerusit, dodavaji
Pastierikova a Regec (2010). Béhem oc¢niho kontaktu muazeme vypozorovat, zda nam
druhy ¢loveék rozumi. Problém mutze nastat ve chvili, kdy naproti sobé mame osobu
s poruchou autistického spektra, u kterych byva casté, ze se divaji jakoby za nas, dodavaji
autofi (2010).

Béhem komunikace je vhodné vyuzivat kratka slova, jednoduché véty, nepouzivat
cizi ¢i abstraktni pojmy. Nasim cilem je co nejvice zjednodusit porozuméni. Pfi sdélovani
delSich sdéleni je efektivni jej rozdélit na casti tak, aby se osoba, se kterou hovotime,
v nasem monologu neztratila. Zadouci je nehovotit v dvojsmyslech a nepouzivat ironii.

Pfi rozhovoru bychom méli hovofit pomalu a srozumitelné. Z&kladem pfiistupu
k osobdm s MP je trpélivost, jak dopliuje Portner (2009). V ptipadé osob s tézkym
mentalnim postizenim je dulezité zapojit velkou miru empatie a respektu Kk jejich
osobnosti, dodava.

Vyhodné je také zapojovat mimiku a fe¢ téla. Pro osobu s MP mize vhodna
gestikulace a fe¢ téla usnadnit porozuméni sdélovaného. Je vsak také dulezité gestikulovat
piimétené a ne prilis okazale, dodavaji Pastierikova a Regec (2010).

Do zasad spravné komunikace, a to nejen s osobami s MP, patii také zpétné ovéieni,
zda ndm druhy c¢lovék rozumi. ldedlni je otdzka typu ,,Rozumite?*, ,,Chcete vétu

zopakovat?“ apod. Samoziejmosti je pockat na odpoveéd’ a na dotyéného ¢loveka netlacit.
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Autofi (2010) vysvétluji, ze osoby s MP maji tendence piijimat mySlenky druhych.
Z toho duvodu jsou nachylni k manipulaci. Pii kontaktu s druhym ¢lovékem vsak nema byt
cilem manipulace, a proto je vhodné pokladat otazky tak, aby nebyly sugestibilni.

Chyba, které se nékteti lidé dopoustéji, je, ze misto k doty¢né osobé s MP hovofti
naptiklad K jejimu asistentovi ¢i doprovodu. Doprovod by se mél oslovovat pouze
v situacich, kdy je to nezbytné nutné. Zasadou je oslovovat dospélého ¢loveka s postizenim
pfimo, protoze on je nasim partnerem Vv jednani. Clements a kol. (2004) dodavaji, ze
nedodrzovanim této zasady, se chovame, jakoby osoba s MP nebyla v mistnosti ¢i shad
nebyla schopna rozumét.

Portner (2009) dodava, ze pii kontaktu s osobami s MP vzdy vykdme a pouzivame
fe¢ dospélych. | pti pouzivani jednoduchych sdéleni zachovavame respekt vici posluchaci
a jedndme s ohledem na jeho veék. Podstatné je vyhnout se familiarnosti ¢i nevhodnych
zdrobnélin. Jako v rozhovoru se zdravym ¢lovékem, i v tomto pfipadé vyuzivame osloveni
,pani/pane“ a nasledné piijmeni. Tykat je vhodné pouze tehdy, kdy s tim osoba s MP
souhlasi. Podstatou je mluvit naprosto normalné, distojné jako s dospélym cloveékem. At
uz je to cizi ¢loveék, Klient ¢i ¢len rodiny, je jednim z nas, a proto neni divod se k nému
chovat jinak, ptipomina Spackova (2011).

Pastierikova a Regec (2010) dale dodavaji, ze osoby s MP myvaji problém se
smérovou orientaci. Neni tedy vhodné navigovat a n¢ékam je smérovat, ale naopak jit
s nimi a doprovodit je. Osoby s MP také hife rozuméji riznym symbolim ¢i fimskym
¢islicim. Neni tedy vhodné je malovat ¢i skrze né néco vysvétlovat.

V neposledni fadé pii efektivni komunikaci neni slusné dokoncovat véty toho
druhého, pierusovat jej, ¢i obecné nedavat prostor k vyjadieni se, dodavaji Clements a kol.
(2004).

V ptipadé¢, ze my sami nerozumime, je dobré se opakované ptat, vyuzivat
znazornéni, ukazovat na predméty a pokusit se porozumét co nejlépe.

Spackova (2011) vysvétluje, ze komunikace s osobou s MP miize byt nékdy naroéna,
protoze 0soby s postizenim mnohdy prozivaji pocity nejistoty, strach z budoucnosti ¢i
izolovanost, které mohou vyvolavat vznétlivé nebo podrazdéné reakce.

U osob s hlubokou mentalni retardaci je hledani komunika¢nich prostiedkt 0 to
vysvétluje Lednicka (2004). Autorka (2004) dale uvadi, ze osoby s MP se projevuji spise
télesné, nez verbalné. Je tieba tedy doslova sledovat sdélované. Kromée télesnosti se 0soby

s MP projevuji skrze vysledky tvoiivé ¢innosti, tedy skrze svou kreativitu. K tomu,
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abychom pochopili, co ndm chce druhy ¢lovek sdélit prostiednictvim své vytvory, musime
mit rozvinutou schopnost vnimat, vysvétluje autorka (2004).
Skute¢na podstata rozhovorti spociva Vv aktivnim naslouchani a respektu vaci

komunika¢nimu partnerovi s MP.

6.4.1 Komunikace o smrti s klienty v chranéném bydleni

Obecné lze fici, Zze osoby s MP byvaly (a n€kdy stale jsou) komunikaéné
zanedbavany v otazkach smrti. Je tedy dulezité si uvédomit, ze vétSina 0sob s MP ma
potiebu truchlit (nékdy i silnéjsi, nez zdravy ¢lovek) a pocit'uje ztratu. Botsford (2000)
uvédi, ze mnoho lidi se myln¢ domniva, ze osoby s MP nedokazi porozumét smrti,
nemohou pocitovat zarmutek ze ztraty a na své blizké osoby jednoduse zapomenou
v momenté¢, kdy jim zmizi z o¢i. Ztoho divodu bylo ¢asto osobam s MP zamezeno
ucastnit se pohibu nebo jim byly umyslné¢ zamlCovany informace spojené se smrti a
umirdnim. Nastésti se od téchto mylnych dojmu upousti a dochazi k edukaci osob s MP
v oblasti smrti, dodava Botsford (2000). Osoby s MP maji pravo na informaci o smrti a
umiréani odpovidajici jejich intelektualni Grovni, vysvétluje Spatenkova (2013). Obecné je
tedy vhodné zafazovat rozhovory o smrti do kazdodenniho Zivota osob s MP a toto téma
nevytésnovat. Mezi dobré zpisoby, jak na takto citlivé téma hovofit, je vyuzivat piikladt
z ptirody. Skrze takové piiklady se da efektivné vysvétlit zivotni cyklus a kolobéh Zzivota.
Do kazdodennich hovori je dobré obcas vnaset témata o vlastni kone¢nosti, nemocech a
ritualech, které jsou spojené se smrti, jako jsou naptiklad pohiby. Cesky web k paliativni
péci “www.umirani.cz naposledy aktualizovany 2016 spravovany multioborovym tymem
mimo jiné poznamenava, ze obdobnych hovori by mélo byt vice. Neni pravdépodobné, Ze
jeden vazny rozhovor o smrti postaci k dostatecnému porozuméni. Cimrmannova (2015)
uvadi, ze ucelnou metodou je hovofit 0 riznych fazich zivota, jako je narozeni, détstvi,
umrti apod. Lze hovotit i 0 tom, jak pfedchazet rtznym nemocem ¢i nehodam.
Luchterhand a Murphy (1998) dodavaji, ze je nevhodné pouzivat slova, jako usnul na vzdy
apod., protoze mohou vyvolat mylné ptedstavy. Naopak je vhodné uzivat jednoznaéné
slovo ,,zemiel”“. Vyslovovanim konkrétnich termint jako ,smrt, sebevrazda, hibitov,
rakev* apod. napomahame tomu, aby se doty¢na osoba s MP sezndmila s témito vyrazy a
zaroven je i sama zatadila do svého slovniku. Naucit se fikat tato slova miize pozustalym
klientiim pomoci uvédomit si realitu ztraty, dodava Spatenkova (2013).

Cimrmannova (2015) déale také zminuje efektivnost rozhovort 0 riznych podobéch
ptic¢in smrti, jako je trestny ¢in, nehoda, nemoc apod. Hlavni zasadou je vsak byt otevieny

a nevyhybat se otazkam klienti. Jednou z moznosti je i hovofit 0 vlastnich zkuSenostech se
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smrti a umirdnim. Mezi dalsi mozné metody patii také debaty o tom, co je na smrti dobre,
¢i zda klient véti na ,,zivot po zivoté™. V piipadé osob s MP je nutné vyhnout se béznym
obratim, lingvistickych obran a eufemismu, které jim jejich postizeni zabrani pochopit,
vysvétluje Spatenkova (2013). Vzdy je tfeba nas slovnik piizptisobit kognitivnim
schopnostem klienta. Tyto obecné postupy plati nejen pro klienty chranénych bytu, ale pro
osoby s MP obecng.

6.5 Podpora osob s mentalnim postizenim pied smrti blizkého ¢lovéka

Jiz bylo dokazéno, ze osoby s MP, ptestoze jsou limitovany svym postizenim,
vnimaji ztratu blizkého ¢loveéka a prozivaji smutek nad jeho dmrtim, vysvétluje Doka
2009). Z toho duvodu je efektivnim fesenim hovofit S nimi 0 smrti jesté pied tim, nez
samotna smrt nastane. Smyslem je uleh¢it jim truchlici proces, ktery nebude Sokem z
Cistého nebe, ale né¢im, na co jiz jsou vice ¢i méné piipraveni. V souvislosti s touto
pfipravou hovoiime 0 tzv. edukaci smrti, vysvétluje Doka (2009). V zahrani¢i byly
popsany metody, které se zabyvaly ptimou edukaci smrti a osob s MP. Yanok a Beifus
(1993) hovoti 0 programu CALM?. Tento program mél nékolik cili. Jednim z nich bylo,
aby doty¢na osoba s MP byla schopna odlisit zivé a nezivé organismy. Déle byl program
zaméfen na pochopeni faktu, ze vSe Zivé zemie a po stavu smrti se jiz nevréti do Zivota.
Program si uréil za cil i to, ze osoby s MP si budou védomy nasledkt z tézkych nehod,
terminélnich stadii nemoci ¢i pochopi ptirozené pii¢iny smrti. V neposledni fadé bylo
smyslem programu pochopeni termint jako ,,smutek, hibitov, pohieb“ apod. Béhem
vyucovaciho programu, ktery se odehraval v deviti lekcich po padesati minutach, vyuzivali
lektofi fotografie a obrazky pomoci kterych znazoriovali zivé a nezivé objekty, uvadi
Yanok a Beifus (1993). Byly vyrobeny karticky, kde byla nakreslena vyvojova stadia
¢lovéka od narozeni po stari. Na kartickach byly zvyraznény prvky mladi a poznévaci
znaky stari, které mély pomoci osobam s MP rozlisit mladého a starého clovéka.
Znazornéna byla vitalita i nemoc, které mély usnadnit pochopeni konceptu zdravi a
konceptu tézkého onemocnéni, které vede ke smrti. Béhem kazdé vyucovaci lekce
probihala diskuze, béhem které si piitomni sd&lovali své vlastni zkusenosti se smrti. Ucast
byla dobrovolna, kazdy si byl védom své moznosti odejit. Autofi (1993) uvadéji, ze u 25
zucastnénych byl vék v priméru 35 let a 1Q zhruba 49,3. Vsechny 0soby v programu mély
dostate¢nou uroven kognitivnich schopnosti k pochopeni Ustnich instrukci a byly schopny

se vyjadfit béhem diskuze. Nasledné se nahodné vybralo dalsich 25 osob, které vsak jiz
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nebyly soucasti programu CALM. U druhé skupiny byl pramérny vék 42 let a 1Q 48,9.
Probéhlo Ustni testovani u obou skupin, které zahrnovalo osm otazek. Autoii (1993) uvadi
priklady otazek: ,,Muze zidle zemf#it?*, ,,Pokud ti velmi vazné onemocni babicka, zachranis
ji tim, Ze na ni budes hodny/a?*, ,,Muze zemfit miminko?*, ,,Pokud by sis pial smrt n¢koho
jiného a on opravdu zemiel, byla by to tvoje chyba?* apod. Nasledné se porovnavaly
vysledky mezi obéma skupinami. Skupina, kterd neméla zkusenosti s programem CALM,
se ve svych odpovédich projevovala zna¢nou naivitou, prezentuji autofi (1993). Piesto
téméf vSichni byli schopni uréit, Ze nezivé pfedméty nemohou zemiit. VSak nikdo z této
skupiny nebyl schopny urcit piipad, kdy je naprosto v potadku citit se nedotéen smrti
jiného ¢lovéka. Obé skupiny piesto neodpovidaly zcela spravné. Polovina lidi ve skuping,
ktera absolvovala eduka¢ni program CALM, stale nebyla schopna urcit, zda jsou sami
smrtelni. Na druhou stranu si témét vSichni respondenti uvédomovali, Ze touha po néci
smrti nemtize smrt doty¢ného zptisobit.

Autofi (1993) po analyze vysledkd uvadéji, ze osoby s MP maji nepopiratelnou
potiebu poradenstvi v oblasti truchleni. Jsou schopni vytézit z programi edukace smrti.
Tyto programy mohou byt sestaveny jako urcité lekce o stradani, které pomohou urychlit
uzdraveni v budoucim prozivani ztraty. Aby vsak tyto programy byly skute¢né uspésné,
musi se jejich lektofi fidit ur¢itymi pravidly.

Yanok a Beifus (1993) jmenuji napiiklad navstévy hibitova a kostelt, které se vSak
ponesou v duchu piednasky ze strany duchovnich, lékaitt nebo i majiteli pohiebnich
ustavi. Cilem je, aby si osoba s MP z navstévy podobného mista odnesla i edukativni
informace. Sapakova a Vancura (2013) dodavaji, Ze seznameni se s témito misty umirni
Sok z budouciho proZivani ztraty, které se bez navstévy obdobnych mist neobejde. Dobré
je vyuzit riznych piilezitosti K navstéveé téchto mist, naptiklad vyro¢i dne zesnulych 2.
listopadu. Kauffman (2005) nazyva tyto piilezitosti tzv. vyucovacim momentem.
Vyucovaci moment je situace, kterd ndm muize poslouzit jako dobréa piilezitost k pouceni 0
smrti. Mezi takové momenty patii jiz zminované svatky, ale také smrt znamé osobnosti,
uamrti zvifete, smrt v rodiné€ pecujiciho personalu apod. Pecujici 0 osoby s MP museji své
Klienty také pfipravit na navstévu téchto prostor a naucit je, jak se na podobnych mistech
chovat. K tomu dobte poslouzi naptiklad sledovani zaznamt z pohiba, kostelt apod., které
jsou zachyceny v televiznich pofadech.

Autofi (1993) zdiraziuji, Ze béhem kazdé edukativni piednasky by méli byt
posluchaci sezndmeni s tim, ze smrt je univerzalnim a nevyhnutelnym disledkem procesu

starnuti. Také by se mélo stale opakovat, ze nelé¢itelné nemoci a t€zka zranéni mohou
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nahle ukoncit zivot ¢lovéka. V souvislosti s timto bodem je dobré zaélenit do edukace i
navstévy nemocnic nebo hospicti. Doka (2009) upozortiuje, Ze 0sobdm s MP by mélo byt
umoznéno navstévovat SVé nemocné piibuzné. Tyto navstévy umozni nejen lépe pochopit
koncept nemoci a jejich nasledku, ale také pfipravi doty¢nou osobu na ztratu milovaného
nemocného ¢loveéka. Jednou z moznosti, jak vysvétlit osobé s MP prubéh nemoci, je
vyuzivat piikladt, které dobie znaji. Mtizeme napiiklad odkazovat na obdobi, kdy oni sami
byli nemocni. V pfipadé navstévy nemocného ¢loveéka je efektivni vysvétlit, jakou nemoci
trpi, ¢ili popsat piiznaky. Tim vysvétlime pomoci slov to, co osoba s MP vizualné vidi pii
pohledu na nemocného ¢lovéka, jak uvadi Doka (2009). Vzdy musime zvazit, zda osoba
s MP chce nemocného navstivit osobné nebo mu radé¢ji zatelefonovat. Kazdopadné je
vhodné zapojovat osoby s MP jiz v prubéhu nemoci, ¢imzZ piedejdeme Soku z neekané
smrti apod. Doka (2009) dale dodava, ze veskeré otazky musi byt zodpovézeny pravdive,
prestoze mohou pusobit bolest tazateli. V ptipadé, ze progndéza nemoci neni piivétiva,
vhodnou odpovédi miize byt napiiklad: ,,Babicka mize zemfit, ale 1ékati délaji, co mohou,
aby ji pomohli””. V piipadé, Ze osoba s MP zvoli moznost popirani neblahych nasledku a
fika véty jako naptiklad ,,Mama piezije, ja to vim*, vhodnou reakci muze byt véta ,, Také
v to doufdm, ale v piipad¢, ze zemfe, tvé sestry se o tebe postaraji*, popisuje autor (2009).
Mezi dalsi pravidla dobtfe vedené edukace smrti patii i vysvétleni, Ze Eloveék proziva
odlisn¢ ztrdtu milované osoby a zcela ciziho ¢loveéka. Autofi (1993) piipominaji, ze
podobné programy maji uspéch tehdy, pokud jsou vedeny pravidelné¢ a po delsi dobu.
Intenzivni program vedeny po kratkou dobu (naptiklad pouze jeden tyden) neni
v dlouhodobém horizontu efektivni. Kazda nova lekce by méla za¢inat krdtkym shrnutim
lekce posledni. Tim se osvézi probirané informace a sndze dojde k jejich pochopeni.

Soucasti lekci jsou skupinové diskuze, kde by kazdy téastnik mél dostat moznost se
vyjadiit. Pfi téchto pravidelnych hodinach jsou osoby s MP vyzyvany k tomu, aby bez
obav hovotily 0 vlastni smrtelnosti stejné jako o smrtelnosti druhych lidi a zvitat. Smyslem
je z tabuizovaného tématu smrti udélat béznou soucast lidského Zivota. Kauffman (2005)
popisuje, ze pouhé mluveni o tématech souvisejicich s umiranim pomaha normalizovat
téma smrti a tim usnadnit osobdm s MP vyrovnani se s moznou ztratou.

Edukace smrti vSak ma byt souc¢asti programt nejen poskytovatela socialnich sluzeb,
ale kazdodenniho Zivota 0sob s MP obecné. Naptiklad pokud jedinec s MP zije doma se
stdrnoucim opatrovnikem/rodi¢em, je vhodné hovofit 0 smrti a pfipravovat na skute¢nost,
Ze jednou tento opatrovnik zemie, vysvétluje Kauffman (2001). Praktické je vytvaret

plany, které se uplatni v piipadé umrti opatrovnika/rodi¢e (napft. piestéhovani osoby s MP
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do zatizeni — komunikace se socialnim pracovnikem, zapojeni zbylych ¢lent rodiny atd.).
Autor (2001) dodavd, Ze tento prakticky postup usnadni nasledny proces truchleni osobdm

s MP, zabrani Soku ze ztraty a naslednych zmén.

6.6 Podpora osob s mentalnim postiZenim po smrti blizkého ¢lovéka

Zarmutek ze ztraty muze byt devastujici zkusenosti. Osoby s MP maji situaci o to
zda se zdravé vyporadaji se svou ztratou, ale jsou odkazani na pomoc druhych lidi, ktera
muze zdarnému truchleni i zabranit, varuji Wadsworth a Harper (1991).

Existuji dvé hlavni oblasti, se kterymi se setkdvdme u podpory osob s MP po smrti
blizkého ¢lovéka. Prvni z nich je sdéleni skute¢nosti, Ze jim nékdo blizky zemfiel. Druhou
oblasti je umoznit doty¢nému, aby se se svym zarmutkem mohl vyrovnat, uvadi
Luchterhand a Murphy (1998). V obou oblastech vsak plati stejné zasady: byt trpélivy a
Cestny. Prvni bod vychazi nejen z handicapu, kterym je mentélni postizeni, ale i z prostého
faktu, ze truchleni vyzaduje dostateény Cas pro jeho zdravé zpracovani. Zasada byt Cestny
souvisi s Castym zatajovanim a zaml¢ovanim, které se v souvislosti se smrti u osob s MP
vyskytuje. Existuji ptipady, kdy bylo zatajeno amrti v roding, v personalu apod., aby se
doty¢na osoba uchranila od nepfijemnych zprav, dodavaji autofi (1998). To je vSak
neStastné feSeni, protoze diive ¢i pozd&ji osoba s MP pozna, ze se néco d&je jinak.
Naptiklad jiz nemize navstévovat svou babicku, prestane dochazet na navstévy oblibena
teta, pecujici sestra jiz vice neni na blizku apod. Osoba s MP pak logicky daného ¢lovéka
postradd a ocekava jeho navstévu, kterd vsak jiz neptijde. Sdélit, Ze nékdo zemfel, je
nutnym prvnim krokem v podpoie 0sob s MP po ztraté blizkého ¢loveéka. Sdéleni takovych
zprav by mélo probihat na tichém misté, nejlépe mezi ¢tyfma o¢ima. Zpusob, jakym
sdélujeme Spatné zpravy, také ovliviiuje, jak tyto informace druhd osoba ptijme, dodava
Read (2012). M¢li bychom tedy byt taktni a brat ohled na city druhé osoby. Neexistuje
vsak univerzalni ndvod, jak sdélit osobé s MP, Ze n¢kdo blizky zemiel. Vzdy zalezi na
okolnostech. Je dobré zhodnotit, na kolik doty¢na osoba rozumi konceptu smrti, zda jiz ma
zkuSenosti se smrti, jaké jsou komunikaéni schopnosti apod. Luchterhand a Murphy (1998)
radi pti podobnych rozhovorech zacinat slovy ,,Mam smutné zpravy, které ti musim fict,
,Je to pro mne tézké, ale mam pro tebe Spatné zpravy* apod. Nutné je volit slova, kterym
druh& osoba porozumi, pfipadné piiklady, které jiz sama zné (napt. Umrti zvitete 0 kterém
jsme hovotili v minulosti apod.).

Van Dyke (2003) vysvétluje, ze béznou prvotni reakci byva vztek, Sok, popirani ¢i

vazna deprese. Tyto extrémni projevy se objevuje pievazné u téch osob s MP, se kterymi
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nebylo o smrti nikdy hovofeno, dodava autorka (2003). Tyto stavy jsou vsak prechodné,
coz je vhodné zminit i dané osobé. Tim, ze sdélime, ze pocity vzteku a smutku nejsou
trvalého charakteru a postupné zmizi, mizeme zmirnit nahle vyvolané obavy, dodava Van
Dyke (2003). Cimrmannova (2015) uvadi, ze je nutné byt otevieny hovoru, vyslySet
druhého ¢loveka a ptat se na jeho emoce. Luchterhand a Murphy (1998) také zduraziuji,
Ze je nutné nechat osobu s MP vyjadrtit své emoce. Pro pecujici mize byt mnohdy obtizné
sledovat intenzivni piival emoci, které osoby s MP nékdy projevuiji.

Opakem jsou piipady, kdy po sdéleni smutné zpravy neptichazi zadny ptival emoci.
Naopak, osoba s MP vypada klidné, nemluvi o smrti, v podstaté se chovd, jakoby se nic
nestalo. | tento projev vSak miuZe byt soucasti vnitiniho vypoiadani se se ztratou.
Kauffman (2001) vysvétluje, ze reakce osob s MP na ztratu jsou ruznorodé, Casto vSak
zahrnuji agresi, obsesivni tendence, zvysenou potiebu zavislosti apod. Ukolem personalu
je rozpoznat, zda se jedna o projevy smutku a nasledné poskytnout socialni oporu. Z toho
davodu by si pecujici osoby mély v§imat chovani jedince a sledovat ptipadné zmény, které
mohou znacit probihajici proces truchleni. Luchterhand a Murphy (1998) dodavaji, ze
diuvodem klidného piijeti Spatnych zprdv mize byt i neuplné pochopeni konceptu smrti.
V takovém ptipadé muze zpracovani novych zprav trvat i nékolik mésici. Zmény
v chovani mohou nastat i po roce od smrti blizké osoby, dodavaji autoti (1998). Pokud
Klient sdm o zemielém nemluvi a celkové neprojevuje zarmutek, je mozné iniciovat
rozhovory o smrti, ale nikdy do nich doty¢ného nenutit. Béhem téchto rozhovori mizeme
hovofit 0 0sob&, kterd zemiela, vzpominat na ni pomoci fotografii, videi, ale i jinych
ritudld. Vyuziti ritudld a symboli patii mezi ovéiené metody, jak pomoci truchlicimu
vyrovnat se svou ztratou, dodava Kauffman (2001).

V piipadé amrti blizké osoby vyvstava mnoho otdzek, které osoby s MP mohou
pokladat svému okoli. Pecujici 0soby maji nékdy problém s jejich zodpovézenim a sami se
tim mohou dostavat do stresujicich situaci. Luchterhand a Murphy (1998) vsak vysvétluji,
ze Ukolem pomahajiciho neni vyiesit problém a odejmout bolest od truchliciho. Co vsak
peCujici mize udélat, je poskytnout socidlni oporu. Muzeme doty¢ného Cclovéka
vyslechnout, obejmout, podat ruku. Van Dyke (2003) vsak upozoriiuje, Ze je nutné
odhadnout vhodnou k chvili k fyzickému kontaktu. Nékdy postac¢i letmy dotyk klientova
ramena. Pecujici personal by mél udrzovat vztah s klientem na profesionalni drovni.
Dotyky, objiméni a jiny fyzicky kontakt mohou vést k manipulaci nebo ke zvysené

zavislosti ze strany klienty, dodava Van Dyke (2003).
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Truchliciho klienta miazeme také ujistit, Ze ma ve svém okoli osoby, které tu pro néj
budou i v budoucnosti. Ugelné je jmenovat konkrétni osoby a tim poskytnout uréitou
formu atéchy, vysvétluje Kauffman (2001).

Mezi efektivni zptisoby pomoci patii i prosté nabidnuti odvozu napiiklad na hibitov
nebo do kostela. Osoby s MP mivaji omezené moznosti a i takto jednoduchy skutek jim
muze velmi pomoci. V kazdém piipadé¢ je podstatné tu pro klienta byt v jeho smutku, dat
mu najevo, ze neni sdm. Dostate¢nou pomoci je byt mu na blizku béhem pohiebniho
ritualu. Dobrym zpisobem, jak ulehéit truchlicimu jeho bolest, je povidat si snim o
vlastnich zkuSenostech se smrti. Popsat napt., jak jsme se my sami vyrovnavali se ztratou
blizkych lidi. Autofi (1998) dodavaji, ze truchleni vyzaduje vice ¢asu, nez se vétsina lidi
domniva. Truchlici osoba s MP muze mit potiebu znovu a znovu vypravét piibéhy o
vztahu s osobou, kterd zemiela. Vzhledem k tomu, ze osoby s MP mivaji obecné kolem
sebe zazeny socialni okruh lidi, mohou timto jednanim hrat svému okoli po ur¢ité dobé na
nervy. Pecujici osoby by si tedy mély pfipominat, ze toto neustalé opakovani stejnych
pfibéht je soucasti uzdravujiciho procesu a muze truchlicimu skute¢né velmi pomoci,
vysvétluji autofi (1998).

Pecujici osoby se mohou od truchlicich osob ucit, dodavaji Luchterhand a Murphy
(1998). Maji tim na mysli nepfedpokladat, ze védi, co doty¢na osoba citi a proziva.
Naopak maji naslouchat a jednoduSe tu pro né byt bez vynaseni rychlych usudku.
Clements a spol. (2004) dodavaji, ze truchlici je expertem na svtj vlastni smutek. M&
pravo na sva rozhodnuti, ptestoze se ndam mohou jevit jako nespravna ¢i nelogicka.

Osoby s MP se huie adaptuji na zmény, jak uvadéji Sapakova a Vancura (2013).
Vzhledem ktomu, Zze Umrti ssebou nese pifirozené mnoho zmén, je vhodné dal$im
zmé&nam zamezit, jak jen to je mozné. Obecné se udava, ze by se nemély provadét velké

zmény nejméné po dobu jednoho roku, dodava Cimrmannova (2015).

6.6.1 Psychické stadia p¥i ztraté u osob s mentalnim postizenim
typicka stadia reakce na ztratu. Tyto projevy se vyskytuji nejen u osob s MP, ale jsou
bézné i u zdravé populace. Grey (2010) uvadi psychicka stadia pti ztraté tak, jak se
nejastéji vyskytuji. Autor se jisté inspiroval poznatky E. K. Ross a aplikoval je do
kontextu zivota 0sob s MP.

Prvnim stadiem byva Sok, ktery se poji se smrti, kterd ptichazi necekané a nahle.
Pokud nam zemie né€kdo po t&zké nemoci, tento Sok nebyva tolik silny, ptesto se vsak také

v jisté mife objevuje. V piipadé, ze osoba s MP proziva Sok, je tieba jednat obzvlasté velmi
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opatrné, varuje Grey (2010). Dalsim stadiem byva tzv. popieni. Lidé mivaji tendence
odmitat véfit zprdvdm o smrti blizkych lidi. Grey (2010) vysvétluje, Ze toto popieni byva
instinktivni reakci, ktera nas chrani pied piivalem emoci. V piipadé osob s MP je faze
popfeni ¢asto delsi, nez u zdravé populace. Osobam s MP obecné trva déle zpracovat
informace, a to pravé kvuli jejich postizeni. Z toho divodu je uvédomeéni si skute¢nosti
namahav¢jsi a maze vyustit i v neobvyklé chovani jedince. Nadchazejicim stddiem byva
faze smlouvani. Bézné byva predstirani, ze se nic nestalo. Muze trvat velmi dlouho, nez se
¢lovek smifi s novou realitou a rozhodné se opustit dosavadni odmitani skute¢nosti. Autor
(2010) vysvétluje, Ze u 0osob s MP muze mit tato faze rizné podoby. Napiiklad doty¢ny
jedinec mize neustdle ocekavat navstévu osoby, které jiz nezije. V piipad¢, ze musela
osoba s MP ptejit do nového bydlisté kvuli smrti napt. rodic¢e, mize mluvit 0 svém novém
pobytu jako o piechodném misté a stale o¢ekavat, Ze se vrati domu. Stadium hledani je dle
autora (2010) faze, kdy se ¢loveék nachazi nékde uprostied odmitani nové skuteénosti a
jejim ptijimanim. Tato fze se muze projevovat v tzv. hledani nahrady za mrtvého. Osoba
s MP muze napiiklad vyhledavat vice kontakt s pecujicim personalem. Divodem je
poticba nahradit prazdné misto po zemielé osobé. Tato faze muze byt velmi citové
naroéna, vysvétluje autor (2010). Uzkost je nasledujici stadium, které p¥ichazi po hledani.
Osoby s MP mivaji obzvlasté vysokou miru Gzkosti, kdyz se v jejich Zivoté odehravaji
zasadni zmény. Pti¢inou je ztrata kontroly nad situaci. Tato ztrata kontroly umociiuje
pocity bezmoci a neschopnosti cokoli zménit. Doka (2009) dodava, Ze tyto pocity Uzkosti
v sob& mohou osoby s MP nosit i celd léta. Prozivani smutku ze ztraty ndm take pfipomina
na8i vlastni konecénost, vysvétluje Grey (2010). To muze mit za nésledek pocity
zranitelnosti. Znamym stadiem, ktery se poji s reakci na ztratu, je vztek. Tento vztek se u
0sob s MP muze projevovat viuéi pecujicimu personalu. Autor (2010) vysvétluje, ze pokud
je vztek pochopen konstruktivng, mize byt velmi ndpomocny pii truchleni. Pocity viny,
které ptichazeji bezprostfedné po smrti blizkych, se nevyhybaji ani osobam s MP. Vina se
vaze K litosti nad tim, co jsme neud¢lali, dokud dotyény ¢loveék zil. Autor (2010) v této
souvislosti hovoti 0 destruktivnim propletenci mezi vinou, pocity neschopnosti situaci
ovlivnit a vyc¢itkami z nedostate¢né dobrého ¢i vhodného truchleni. Tato vina byva casto
ptehlizena u 0sob s MP, protoze mnoho lidi podceniuje jejich emo¢ni prozivani. Deprese
patii mezi dal$i staddia reakce na ztratu. Mylné se domniva, ze osoby s MP netrpi
depresemi. Naopak, pravdépodobnost vzniku deprese u 0sob s MP je stejna jako u zdravé
populace. U osob s MP je situace 0 to komplikovanéjsi, protoze mnohdy kvili svému

postizeni nejsou schopny pochopit, co citi a pro¢. Deprese je typickd $patnou naladou,
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pocity opusténosti, smutku, ztraty energie a motivace. Pecujici personal by mél obzvlaste
sledovat psychicky stav osob s MP. Deprese se povazuje se hevyhnutelné stadium, které se
vaze ke ztraté. V ptipad¢, Ze vSak toto obdobi trva nepiiméiené dlouho a nezlepsuje se, je
tieba tento stav fesit, varuje Grey (2010). Smutek a samotné truchleni je faze, ktera je
obzvlasté dulezita a je nutné si touto fazi projit. V piipadé osob s MP byva ¢astym jevem
tzv. podifadny smutek, vysvétluje autor (2010). Pti¢inou je Casté prehlizeni a podcenovani
potieb v oblasti smutku u osob s MP ze strany okoli. Dulezité je poskytnout dostatek
podpory a ¢asu, které jsou potieba k truchleni. Nehledé na to, zda mé dotyény postizeni ¢i
nikoliv, dodava Doka (2009). Posledni fazi je faze piijeti. Faze p¥ijeti se vyznacuje tim, Ze
se Clovek vraci zpét do své rutiny a je schopen o zemielém hovofit aniz by doslo
k rozruSeni. Veskera psychicka stadia pti reakci na ztratu se nemusi vzdy projevit postupné
v tomto potadi. Pochopeni psychickych reakci je vSak zadsadni pro poskytnuti podpory

¢loveéku, ktery proziva smutek ze ztraty.

6.6.2 Vhodné véty v kontextu truchleni

Proces truchleni je sdm o sobé velmi stresujici pro kazdého z nas. Z toho divodu je
dobré pti kontaktu struchlicim znat vhodné véty, kterymi muzeme doty¢nému jedinci
proces alespon trochu uleh¢it. Tato vhodna slova se nemusi aplikovat pouze u osob s MP,
které prozivaji proces ztraty, ale jsou platna pii truchleni obecné. Mezi vhodné formulace
fadi Spatenkova (2011) napiiklad tyto véty: ,,Je mi to lito®, ,,Jsem tu, abych poslouchal®,
,,Musi to byt pro vas tézké“, nebo ,,Jak to zvladate?“.

Cimrmannova (2015) do vhodnych vét zatazuje: ,,Moc mé mrzi, ze jste ztratil
blizkého ¢lovéka*, ,,Tady se muze plakat”, ,Mam také strach/Je mi také smutno, kdyz
pfemyslim 0 smrti“’, ,, Mizete 0 Svém piibuzném vypravét/ Co jste spolu zazili?*“ Van
Dyke (2003) uvadi, 7e mezi dobré formulace patfi: ,Zivot je opravdu nékdy
nespravedlivy®, ,,Za jeho/jeji smrt nemuzes*, ¢i ,,Kazdy jednou zemie®.

Béhem rozhovoru je vhodne dlouze nepiemyslet, nechat doty¢ného, aby se
rozhovofil. Spatenkova (2011) radi naslouchat, nebat se ticha uprostied konverzace.
Dulezité je nechat mluvit truchliciho, neodsuzovat jeho emoce, ani nedavat zbyteéné rady.
Zasadni je byt citlivy, vnimavy a trpélivy. Vhodneé je také do rozhovoru zatazovat prvky
aktivniho naslouchani, tedy slova jako: ,,aha“, ,,ano%, ,,a pak“ radi Spatenkova a Kralova
(2009).

64



6.6.3 Nevhodne véty v kontextu truchleni

Stejné tak jako existuji vhodné véty, je i mnoho formulaci, které se v kontextu
truchleni nehodi vyuzivat. Mezi nejcastéjsi chyby patii pouzivani obecné znamych frazi
jako: ,,Bude to dobré*, ,.Cas zahoji viechny rany*, ,,Zivot jde dal“ nebo ,,To piejde®. Tyto
véty se povazuji za tzv. plané utéchy, které byvaji bezvysledné a bezucelné, varuje
Spatenkova (2013). Nespravné véty jsou také napi.: ,,Chce to &as, ,Musite byt
silny/silna®, ,,Seberte se!* nebo ,,Mate preci pro co zit“. (Spatenkova, 2011). Spatenkova a
Kralova (2009) uvadi mezi nevhodna slovni spojeni i plané fraze typu: ,,VSichni tam
musime®, ,,Je to tak lepsi®.

Cimrmannova (2015) k nevhodnym vétam v kontextu truchleni pfipojuje i véty:
,Neplacte, smrt patii k zivotu®, ,,Dost bylo slz!“ nebo ,,Pro jedno kviti slunce nesviti.

Spatenkova a Kralova (2009) upozoriiuji, e pouZivani eufemismii jako ,,Stalo se to
véera“ je také nesprdvnym fesenim. Novakova (2010) k této oblasti uvadi, ze eufemismy
nejenze nepomahaji, ale jsou skrytym popfenim a odmitanim pravdy. Délaji ze smrti
tajemstvi a zvysuji zmatek a strach. Vhodnéjsi je tedy mluvit konkrétné a tici napiiklad:

,,Zemrel véera®.

6.7 Ritualy a jejich symbolika

V souvislosti se ztratou blizkého c¢loveéka je mozné vyuzit ruznych ritudld. Mezi
nejvice obvyklé ritudly patii Gcast na pohibu. Soukupova (2006) uvadi, ze pravé tento akt
je jakymsi zavrSenim vztahu s druhym ¢lovékem, ktery si pottebujeme vnitiné prozit. Neni
to vsak pouze dobtfe znamy ritual pohibu, ktery je efektivni metodou, jak se s druhym
¢lovékem rozloucit. Je mnoho zpisobu, jak fici posledni sbohem. Absence rozlouceni
muze pusobit vice trapeni. Bolest ze ztraty je tieba Si uvédomit a odzit, upozoriuje autorka
(2006). Efektivnimi zpusob, jak se vyrovnat se ztradtou a naslednou bolesti, jsou praveé jiz
zminované ritudly. Ty by mély byt smysluplné a poskytovat psychickou ulevu, dodavaji
Luchterhand a Murphy (1998).

Markell (2005) vysvétluje, ze ritudly v sobé ¢asto mivaji urcitou symboliku. Tato
symbolika mtze mit velmi osobni vyznam, ktery ptesahuje ritudl samotny. Ritualy s sebou
pfinasi vnitini Ulevu, poskytuji nam moznost se z prozivané bolesti sndze vylécit. Cilem
téchto rituald nemusi byt vzdy posledni rozlouceni, ale celkove ulehéeni prozivané ztraty.

Novéakova (2010) popisuje, Ze ritualy urcuji, jak se ¢loveék vyrovna se ztratou. Tato
ztrata s sebou casto nese mnoho Uzkosti a nejistot a to zvlasté pro osoby s MP. Z toho
divodu se tyto osoby nesmi vynechavat ze symbolickych obtadd, ale naopak by se jejich

ucast na nich méla povazovat za samoziejmost. Jako tomu je u zdravé populace.
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6.7.1 Ritual pohibu

Proces truchleni velmi pozitivné ovlivituje akt rozlouéeni. Z toho divodu se vétsina
lidi t¢astni ritualu pohibu, ktery funguje jako posledni rozlouceni s osobou, ktera jiz neni
mezi zivymi. Ackoli pro zdravou populaci byva ptirozené jit na pohieb blizké osoby,
osobam s MP se tento, pro nékoho samoziejmy akt, odepiral. Markell (2005) dokonce
uvadi, ze celym 15 % osob s MP je znemoznéno tGcastnit se rituald spojenych s truchlenim.
Duvody jsou jiz mnohokrat opakované — podcenuje se potieba 0sob s MP truchlit, je tu
snaha daného ¢lovéka “ochranit” pied nepfijemnymi udalostmi nebo se okoli obava tyto
jedince zapojit, aby se nechovali na pohibu nepfiméiené.

Pohieb mé& jednozna¢éné terapeuticky tcéinek. Doka (2009) napiiklad uvadi, Ze tcast
na pohibu umoznuje sdileni vzpominek s ostatnimi. Osobdm s MP muze poskytnout
moznost lépe porozumét smrti. Hodnota pohibu neni snizena mentélnim postizenim,
dotyké se kazdého jedince. Hollins (1995) dodava, ze bychom se méli vzdy zeptat osoby
s MP, zda se chce ¢i nechce pohibu zacastnit. V piipadé, ze jsou kognitivni schopnosti
doty¢né osoby omezeny a neni mozné, aby ndm odpovédéla, vzdy je spravnou cestou tuto
osobu na pohieb vzit.

Kazdy ¢lovék mulze vytézit z ucasti ha pohiebnim obtfadu. Rozdilem mezi zdravou
populaci a osobami s MP, je pouze to, Ze potiebuji vice pomoci k tomu, aby se této
udalosti mohly pln¢ zacastnit, dodava autor (2009). Ackoli piiprava osob s MP na pohieb
muze byt pro pecujici 0soby naro¢na, stoji za provedeni. Cimrmannova (2015) uvadi, ze
nejprve je vhodné osobé s MP popsat, co se na pohibu bude odehravat. Je vhodné probrat,
co jedince ¢eka na hibitové, jak bude probihat obfad, jak se budou chovat ostatni lidé a
dalsi skute¢nosti. Luchterhand a Murphy (1998) radi popisovat obtad detailné. Efektivni je
vyli¢it, Ze truchlici osoby mohou hodné plakat, vzajemné se objimat nebo ¢asto opakovat
stejné véty, jako napft.: ,Je mi to lito“. Pfi tomto popisu musime slova piizpasobit
kognitivnim schopnostem jedince. Vhodnou metodou je pouziti knih, obrazku ¢i kratkych
video nahravek z pohibi. Odkazovat mtizeme na filmy, které jedinec s MP zna, ve kterych
je zachycen pohieb apod. Vhodné je vyuzit cokoli, co usnadni osobé s MP blize pochopit,
o ji na pohibu ¢eka. Dobrym zptsobem piipravy je i praktické nazkouSeni toho, co fici,
pokud ndm druhy ¢loveék vyjadiuje soustrast. Veskeré tyto ptipravy pied samotnym
obtadem mohou byt pro osoby s MP velmi cenné. V neposledni fadé je nutné osobé s MP
vysvétlit samotny smysl pohiebniho obtadu.

At uz jako vhodnou metodu piipravy zvolime cokoli, musime mit na paméti
svobodnou volbu osoby s MP. Ma zajem se pohibu zacastnit? Chce se zGcastnit pouze
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nékteré Casti (napf. pouze pohiebni hostiny)? Doka (2009) jmenuje piiklad muze, ktery se
rozhodl nezhcastnit pohibu, protoze by to pro n& bylo pfili§ smutné. Misto toho
vypomahal pii pfipravé smuteéni hostiny, ktera nasledovala. Tato rozhodnuti bychom méli
vzdy respektovat.

Luchterhand a Murphy (1998) jmenuji i moznost zapojit osobu s MP do vybéru
obleceni zemielé osoby, vybéru kvétin ¢i hudby, ktera bude na pohibu hrdt. Mozné je i
zprostiedkovat rozhovor s duchovnim, ktery bude na pohibu hovofit. Autoii (1998) také
radi pozadat duchovniho, aby obtad provedl se zaméfenim na osobu s MP (v ptipad¢, ze
zemield osoba byla napi. ¢lenem rodiny této osoby). Mozné je napiiklad osobu s MP
vyzvat, aby pronesla par slov. Pokud uroven verbalnich schopnosti toto neumoziiuje, mize
vydat i pouhy zvuk. Autofi (1998) dale takeé vysvétluji, ze duchovni by béhem vyétu jmen
ptibuznych nemél rozhodné na osobu s MP zapomenout.

Pohieb byva dulezitym ritudlem z toho dtvodu, ze poskytuje podporu. Osoby s MP
by mély mit moznost si na tento obiad pozvat ty, které chtéji. At uz to jsou jejich pratelé ¢i
rodina. Piitomnost blizkych lidi miaze velmi ushadnit probihajici zatézovou situaci.
Pecujici osoby by mély byt otevieny otdzkdm ze strany osob s MP, neumléovat je, ale na
jejich dotazy odpovidat, dodava autor (2009). Samoziejmé je tieba brat v potaz etiketu.
V piipad¢, zZe jedinec s MP svym chovanim naruSuje samotny obiad, je vhodné citlivé jej
na to upozornit. Samotna piiprava pted pohibem je proto opravdu efektivni. Osoba s MP
jiz bude védét, co ji na pohibu ¢eka, bude mit povédomi o tom, jak podobny obtad vypada
a spise nebude samotny ritudl rusit. Ptiprava osoby s MP na pohieb je v jistém smyslu
ochranou ptred smutkem a zoufalstvim z neznamého, dodava autor (2009). Béhem pohibu
respektujeme prani jedince s MP. V piipadé, ze chce dotyény obiad opustit, neni spravné
mu v jeho rozhodnuti branit. Naopak jej nechame, aby mistnost opustil, pokud to tak chce.
Ugast na pohibu bychom neméli podcenovat za zadné situace. Pohieb je projevem Ucty
k zemfelému, dodava Spatenkova (2013). Tento ritual poskytuje pozistalym moznost
doprovodit zemielého na jeho posledni cesté. Kazdy ¢lovék by mél mit moznost se

oficialné rozlougit s tim, koho miloval a koho ztratil, dodavéa autorka (2013).

6.7.2 Jiné ritualy

Bohuzel nelze jednozna¢né urcit ucinny navod, jak vytvofit ritudl, ktery usnadni
proces truchleni. U osob s MP plati toto pravidlo dvojnasob. Markell (2005) upozoriuje na
Jisté zvlastnosti, které jsou pro tyto jedince typické a které bychom méli mit na paméti pii

vytvareni rituala.
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Vytvafeni smysluplnych obfadi mtze byt o to komplikovanéjsi, pokud jsou tyto
ritudly uréeny osobdm, které maji omezené verbalni schopnosti nebo nemohou mluvit
vibec. Stejna situace nastava i u 0sob s vyrazné snizenymi kognitivnimi schopnostmi. O to
vice musime brat v potaz specifické potieby osob s MP a ritudly jim piizpusobit, dodava
Doka (2009).

Osoby s MP potiebuji vice konkrétnosti, aby se mohly pIné zGcastnit uréitého
obifadu. Pastierikova a Regec (2010) pfipominaji, ze porozumét abstraktnim symbolim je
kvali mentalnimu postizeni pro tyto osoby téméf nemozné. Ritualy tedy nesmi byt
abstraktni, ani nesmi mit tzv. otevieny konec. Jinak hrozi nepochopeni, frustrace a snizeni
jejich ucinnosti, varuje Markell (2005).

Markell (2005) ve své knize jmenuje nespocet ritualt, které je mozné vytvaret pro
osoby s MP v souvislosti s truchlenim. Pro ucéely své prace jsem se rozhodla vybrat jen
nékteré z nich. Pti posouzeni vhodného ritudlu je vzdy dalezité mit na mysli kognitivni
schopnosti jedince s MP. Ackoli autor hovoii 0 vyuziti ritualt v ptipadé umrti, smutek u
osob s MP muze vyvolat i odchod ¢lena personalu z organizace. Tento smutek je
srovnatelny s bolesti pii truchleni. Ritualy je tedy mozné vyuzit nejen pii umrti blizke
osoby, ale pfi riznych formach ztraty obecné.

Prvnim efektivnim ritualem je vyuziti fotografii postradané osoby k néslednému
rozhovoru. Jednoduse postaci doty¢nému ukazat fotografie a dle jeho reakci ptizpusobit
nasledny rozhovor. Je mozné zavzpominat na hezké okamziky, které spolecné zazili.
Jmenovat vlastnosti, které zemiela osoba méla, nebo Ize i fotografii nechat kolovat mezi
ostatnimi prateli jedince s MP a 0 zemielém hovotit ve skupiné. Kazdy ze ¢lent skupiny
mize fict par slov 0 zemielém (samoziejmé Vv ptipadé, Ze jej znal). Clenové skupiny
mohou vyjadiit pocity, které snim maji spojené ¢i myslenky, které je v této spojitosti
napadaji. Pokud osoba s MP neni kvuli svému postizeni schopna verbalné se vyjadrit,
postaci, kdyz se druhy ¢loveék vyjadii za ni.

Dalsim ritualem zminény autorem (2005) je vzpominani na zemielého skrze jeho osobni
véci. Muzeme vyzvat osobu s MP, aby pfinesla rizné predméty, které zemiely vlastnil
(knihy, bryle, hodinky atd.) a které s nim ma spojené. Nasledné se shromazdéné predméty
postupné skladaji na stil, ptiCemz se vzpomina na zemielého. Lze hovofit 0 tom, pro¢ byl
zvolen pravé tento predmét, pro¢ osobé s MP zemielého piipomina, apod.

Zajimavym ritudlem je zasazeni stromku ¢i kvétiny na pocéest zemielého. Tato kvétina ¢i
stromek mohou byt po zesnulé osobé pojmenované a osoba s MP dostane za Ukol se o

rostlinu postarat. Samoziejmé je vhodné volit rostliny, které nevyzaduji pfili§ specialni
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péce, radi Markell (2005). Ke kvéting nebo stromku je mozné pfipojit fotografii zemielého
jako projev osobni symboliky. Pii tomto ritudlu by mél pecujici personal osobé s MP
pomoci nejen se zasazenim, ale i snaslednou péci. Ritudl by nem¢l byt pro jedince
stresujici ¢innosti, ale naopak by m¢l piinaset radost.

Autor (2005) takeé jmenuje vyuziti malby jako ritudlu. Zadani je jednoduché, nakreslit
postrddanou osobu. Nasledné je mozné 0 obrdzku hovofit s osobou s MP nebo se 0 n¢j
podélit ve skupiné. Osoba s MP muze byt omezena svym postizenim a nebude schopna
namalovat konkrétni obrazy, presto vSak pro ucel ritualu je efektivni nakreslit cokoliv

(i kdyby to mély byt pouhé ¢ary). | na pohled nesrozumitelné obrazce mohou mit osobni
symboliku. Ritudl nasledné pokracuje dotazem, co dany obrazek piedstavuje.

Péknym ritualem je vytvoreni amuletu, ktery znazorniuje vzpominku na postradanou osobu.
Timto amuletem muze byt v podstaté cokoli, maly kaminek, koralek na $itrce atd. Osoba
s MP jej muze nosit pii sobé a tak mit symbolicky danou osobu stale u sebe, vysvétluje
autor (2005).

Markell (2005) ve své knize jmenuje dalSich zhruba patnact rituald, které mohou byt
vSechny vyuzity pfi praci s osobami s MP. V souvislosti s ritudly je také dulezité zminit
dulezitost vzpominani na zesnulé osoby i s odstupem ¢asu od jejich umrti. Mezi takové
ritudly patii navstéva hibitova pti vyro¢ich smrti (ale i v ptipad¢, kdy osoba s MP mé
potiebu zemielého navstivit), pfipominaji Sapadkova a Vancura (2013).

U rituala je mozné zohlednit i nabozenskou viru osoby s MP. Za mrtvého je mozné zapalit
svi¢ku nebo se v piipad¢ vétici osoby s MP za néj pomodlit, dodavaji autoti (2013).

Lze také podnikat vylety na mista, kterd ma osoba s MP spojena s doty¢nou 0sobou.
Pecujici osoby by se nemély obavat 0 zemielém hovofit ani s odstupem casu. Ackoli
existuji obavy, ze se “rozjitti“ staré rany, opak je pravdou. Toto vzpominani je soucasti
zdravého procesu truchleni, ujastiuje Doka (2009). Osoby s MP maji potize s chapanim
Casu a dat. Ztoho divodu byva casté, ze dulezita vyro¢i jsou opomijena. Pfipominani
vyro¢i musi byt vzdy provadéno taktné tak, aby se neprobouzely traumatické vzpominky,
varuje Grey (2010).

Existuji vsak rovnéZ piipady, kdy vzpominky na zemtelého jsou kontraproduktivni
zalezitosti. V pripadg, Ze se klient s MP vyrovnal se svou ztratou, vratil se do své rutiny a
projevuje se bez znamky nezpracované ztraty, muze byt pfipominani zemielé osoby
znepokojujici a destruktivni. Pokud klient nema potiebu navstévovat hibitov, prohlizet si
staré fotografie, hovofit 0 zemielém apod., neni vhodné jej do toho nutit, protoze se to
hodi, dodavé autor (2010).
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6.8 Pecujici persondl a ztrata klienta v chranéném bydleni

Nejen osoby s MP se musi vypotradat se ztratou ve svém okoli, ale stejnému
problému ¢eli i pecujici persondl v piipadé, ze zemie klient napt. v chranéném byté. Van
Dyke (2003) uvadi, ze umrti osoby, o kterou se pecujici dlouhodobé staral nebo s ni
pfichazel denn¢ do kontaktu, muze byt psychicky a emoc¢né velice naro¢né. Pecujici
persondl si maze Casto vytvafet pevné vazby k osobdm s MP, vysvétluje Doka (2009).
Takové vazby mohou pretrvat i léta. V pfipadé umrti klienta je potieba poskytnout
podporu i pecujicimu persondlu, ktery proziva ztratu, ptidava se Kauffman (2001). Plati
zde obdobné zasady jako u podpory truchlicich s MP. Dostate¢né hovofit 0 prozivanych
emocich a nepotlacovat je, vyslyset truchliciho, vytvaret smysluplné ritualy apod. Doka
(2009) vysvétluje, ze existuji formy pomoci pro pecujici personal, které se odvijeji od
nastaveni kazdé organizace. V nékterych organizacich jsou napiiklad vymezeny procedury,
Které se vyuzivaji v ptipad¢ ztraty. Mezi takové procedury jmenuje autor (2009) naptiklad
moznost personélu vzit si den volna pro ucast na pohibu nebo jen pro emoc¢ni vypoiadani
se s prob&hlou ztratou. Van Dyke (2003) mezi efektivni metody, jak se vyporadat se smrti
Klienta, fadi naptiklad pfipominani si zabavnych historek, které jsme spole¢né zazili. O
téchto historkach si mize pecujici personal povidat s kolegy nebo i s ostatnimi klienty
v ramci skupinovych sezeni. Dalsi z moznosti je ob¢as se podivat na mista, ktera ma
pecujici osoba spojena s klientem, at’ uz je to oblibena restaurace nebo park kam klient rad
chodil. At uz se pecujici vsak vyrovnava s umrtim jakkoli, nikdy by nemél své truchleni
davat vyrazn¢ znat ostatnim klientlim zafizeni, zdraznuje Van Dyke (2003).

V piipad¢ ztraty vsak nemusi jit vzdy jen o smrt, ale pfi¢inou muze byt naptiklad i
odchod ¢lena personalu z organizace nebo samotného klienta. Tyto zmény mohou vyvolat
pocity smutku stejné tak jako v piipadé umrti, dodava Doka (2009).

Mezi komplikace, které mohou nastat v ptipadé smrti klienta, patii také pochybnosti
personalu ohledné etickych rozhodnuti ze strany rodiny. Pii umirani klienta se nékdy stava,
ze poklidné vztahy mezi rodinou a pecujicim personalem piestavaji fungovat. Pecujici
mohou napiiklad nesouhlasit s etickymi rozhodnutimi rodiny o konci Zzivota Klienta
(naptiklad ptevoz klienta na LDN, zadrzovana smrt, atd.). Jako v kazdé poméahajici profesi,
je 1 tady dulezité stanovit si pevné hranice, které ochrani nejen pecujici pracovniky, ale i
samotne klienty, vysvétluje Kopiiva (2006). Pracovnik by mél byt schopen pIn¢ oddélit
svuj pracovni a osobni zivot. Skrze sebepoznani by mél byt schopen nastavit si pevné

hranice a pomoci svych zkusenosti by mél byt jiz znaly ve zvladani stresovych situaci.
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Specifickou situaci, o které se ptili§ nemluvi, je smrt klienta béhem smény, popisuje
Botsford (2000). Administrativni Ukony a procedury, Které se musi v této souvislosti
vyfidit, jsou mnohdy natolik komplikované, ze si pecujici personal pieje, aby amrti
neprobéhlo béhem jeho smény. Smrt je nahlasena jako udalost, kterd se musi vysetfit.
Prosetiuje se, zda pecujici personal nepochybil a nebyla zanedbéna péce. Tento proces je
s&m o sob¢ stresujici, dodava autor (2000).

Nejsou to vsak pouze administrativni ukony, které mohou byt stresujici. Pro pecujici
0soby muze piedstavovat psychickou zatéz pouha piedstava toho, ze naleznou mrtvé télo.
Z toho diivodu ma/méla by mit kazda organizace zadana pravidla, co délat v piipadé smrti
Klienta. Mél by byt zhotoven plan, ktery vsobé bude zahrnovat jasny postup

nadchazejicich kroku (koho volat jako prvniho, koho volat jako druhého, apod.).
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7 Diskuze a shrnuti

Prvni kapitolou mé prace je oblast paliativni péée v Ceské republice. V té souvislosti
uvadim nejcastéjsi etickd dilemata, ktera se take dotykaji osob s MP. Jako prvni zminuji
informovanost pacienta versus zatajovani diagnozy. Vzhledem k tomu, ze cela ma prace se
nese v duchu otevienosti k osobam s MP, v této casti to nebude jiné. Povazuji za etické
sdélovat pacientovi diagndzu o zdravotnim stavu. V souvislosti s osobami s MP muze byt
naro¢né zvolit vhodné slova, protoze 0soby s MP obecné hiife rozuméji pojmim jako je
napiiklad nemoc, smrt, 1é¢ba atd. Prace a komunikace s klienty s MP se musi odvijet od
jejich kognitivnich schopnosti. V této souvislosti je vhodné mit na paméti zasady efektivni
komunikace, vyhybat se eufemismum, pfirovnanim a dal$im vyrazim, které znesnadnuji
pochopeni informaci. Pecujici o Klienty s MP by tedy méli vyuzivat slov, o kterych vi, ze
je osoby s MP znaji. Efektivni je pouzivat obrazky ¢i fotografie, ukazovat predméty,
poustét videa, ktera obsahuji danou tématiku apod. Pokud osoba s MP jiz zaZzila néco
podobného (napiiklad méla v minulosti nemocného blizkého), je dobré odkazovat na
ptiklady, které jiz zna. Smyslem informovanosti klienta neni pouhé sdéleni zpravy, ale také
jeji pochopeni. V takovém piipadé je nutné vénovat klientovi s MP dostatek ¢asu na
zpracovani informaci. V ptipadé komunikace mezi osobou s MP a lékafem je dobré zapojit
prostednika, naptiklad v podob¢ asistenta, ktery nejen pretlumoci 1ékati blizsi informace o
klientovi s MP, ale z druhého pohledu pomize i samotnému klientovi porozumét své
diagnoze.

V praci také zminuji otazku, zda stat na strané¢ medicinského pokroku, nebo
prosazovat kvalitu zivota poslednich dni umirajiciho. Myslim, ze pravé v ptfipadé osob
s MP je kvalita zivota dulezita a to nejen ke konci zivota, ale v celém jeho prubéhu.
Mentélni postizeni s sebou pfinasi jiz dostate¢né ztizeni zivotnich podminek a z toho
duvodu vidim jako vhodné dopiat osobdm s MP poklidné proziti i poslednich dni. Zajisté
je nutné byt jim oporou, nenechat je samotné, oteviené s nimi hovofit a byt upiimni.
Mnoho autort zduraznuje, Ze dostatek socidlni podpory je zvlasté dulezity, protoze 0soby
s MP mivaji obecné Uzky socialni okruh. Z toho divodu by mély byt obklopeny svymi
blizkymi, ptateli ¢i pecujicimi, ktefi je dobie znaji. Je dilezité jednat s nimi empaticky,
s respektem a trpélivosti. Paliativni péce by méla vzdy zkvalitnit posledni dny umirajiciho.
Lécba by tedy neméla byt zbyte¢né unavujici a pro samotného pacienta stresujici, zvlasté
pokud je jasné, ze nepovede k uzdravujicim ac¢inkam.

Posledni dilematem prvni kapitoly je otdzka, zda zemf#it doma ¢i piedat umirajiciho
do prislusné instituce. V této oblasti povazuji za sprdvné vyhovét ptani umirajiciho.
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V piipad¢ osob s MP je jednou z moznosti zajistit jim dostate¢né kvalitni podptrnou péci
(naptiklad ve form& home care), ktera zajisti zdravotnicky dohled a zaroven zajisti
Klientovi bezpeci v podobé domaciho prostiedi. Mnoho autort se shoduje, ze osoby s MP
nepiiznivé reaguji na zménu prostiedi a vytrzeni ze své rutiny. Zab¢hly fad véci jim
zajist'uje urcity pocit kontroly, ktery v mnoha ptipadech postradaji kvuli svému handicapu.
Pievoz do zdravotnickych zafizeni, kterd jsou casto spojena s neosobnim pristupem, tak
osoby s MP vystavi stresu a zajisté snizi kvalitu Zivota poslednich dni. Pokud to situace
umoziuje, vidim jako vhodné feseni kombinaci doméci péce o umirajiciho a jinych sluzeb,
jako napfiiklad jiz zminované home care, kterd zabrani nasilnému vytrzeni umirajiciho ze
sveho prostiedi.

Nasledujici kapitoly své prace, kterymi jsou sluzby pro umirajici a sluzba
chranéného bydleni, bych shrnula pouze nékolika vétami. Vzhledem k tomu, ze t€Zistém
mé préce je podpora truchlicich a umirajicich s MP, povazuji za vhodné vénovat této ¢asti
vice prostoru. Jiz existuje Siroka Skala sluzeb, které lze poskytnout umirajicim i
pozustalym Vv oblasti zdravotni a socialni. V souvislosti s osobami s MP bych zdiraznila
kombinaci chranéného bydleni a home care, dale také pecovatelskou sluzbu, osobni
asistenci ¢i doméci hospicovou pé¢i. Sluzby jmenuji z toho divodu, Ze podporuji Ziti
osoby s MP ve svém pfirozeném prostiedi, aniz by bylo nutné ji institucionalizovat.
Kvalita zivota 0sob s MP je ve vysoké mife ovlivnéna pravé mirou jejich sobéstacnosti.
Zminované sluzby jejich sobéstacnost zvySuji, snizuji miru zavislosti na svém okoli a
umozni jim zemfiit v doméacim prostiedi. V souvislosti stim bych tedy odkéazala na
spole¢nost Duha, kterd poskytuje sluzbu chranéného bydleni. Spole¢nost propaguje doziti
klientti v CHB, coz povazuji za dobré feseni.

Vzhledem ktomu, ze ve své praci zamé&fuji na osoby s mentalnim postizenim,
kapitola tykajici se obecné 0sob s mentalnim postizenim je soucasti mé prace. Jmenuji
nejen klasifikaci mentalniho postizeni, ale napiiklad také specifika, kterd se k nému poji.

Paliativni péce o osoby s MP v CHB je Sirokym tématem. Krom¢ otazky doziti
klientd s MP, je dulezitou oblasti také podpora pii truchleni. V minulosti se povazovalo za
vhodné osoby s MP vynechat z mnoha dulezitych ¢asti zivota, jakou je napiiklad smirt.
Studie prokazaly, ze osoby s MP pocit'uji zarmutek ze ztraty blizkého. Neni pravdou, ze
kdyz jim doty¢ny ¢loveék zmizi z o¢i, zapomenou na n¢j, jak se véfilo. Mnoho autort ve
svych publikacich, které zminuji ve vysledcich Setieni, dokazuje, ze osoby s MP tézce
reaguji na ztratu blizké osoby. Nevyhyba se jim smutek, potiebuji truchlit a je nutné jim

sdélovat pravdu. Vzhledem k tomu, Ze osoby s MP byvaji dle riznych mytd povazovany
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Casto za déti, okoli se snazi ochranit je pted nepiiznivymi zprdvami a Spatné véci jim
nesdélovat. To je vsak Spatné. Osoby s MP nejsou déti. Rozumi, Ze se v jejich okoli dé&je
néco jinak. Postradaji osobu, ktera se diive vyskytovala v jejich zivoté, kterou jiz nemaji
moznost vidat. Osoby s MP maji Uzky socialni okruh lidi. O to vice je pro né naro¢néjsi
zpracovat ztratu blizkého ¢lovéka. Osoby s MP si vytvareji vazby i k lidem, které na prvni
pohled blizko nemaji. Truchlit mohou i ze ztraty ¢loveka, kterého téméi neznaly. Zasadni
je sdélit pravdu, byt otevieny Kk jejich otazkdm a zodpovidat je srozumitelné. Neni vhodné
vyuzit eufemismu a pfirovnani, ale volit slova jasna, které nevedou k nedorozuméni.

Osoby s MP potiebuji vice ¢asu na zpracovani informaci, proces truchleni u nich
miuze trvat i dlouhd léta. Vzhledem k tomu, Ze u osob s MP dochazi ke ztratdm c¢astéji, nez
je tomu u zdravé populace (smrt rodi¢t, zména bydleni, odchod spolubydliciho, odchod
¢lena pecujiciho personalu), proces truchleni je pro né o to naro¢n&jsi. Prozivana ztrata
miuze vyvolat bolestivé vzpominky ze ztraty piedchozi. Z toho dtvodu pecujici personal
musi sledovat zmény v chovani svych klienti a poskytnout jim dostatek sociélni podpory
tak, aby se svou psychickou bolesti snaze vyrovnaly. U¢inné je zapojovat osoby s MP jesté
nez samotna smrt nastane. To znamend hovofit snimi o0 nasledcich tézkych nemoci,
dopravnich nehod atd. K vyuce je dobré vyuzivat praktickych ukazek, naptiklad obrazka a
filma, které nazorné ukazi svou pointu. Reakce na ztratu blizkych byvaji komplikovanéjsi,
z divodu postiZzeni muze byt naro¢néjsi je rozpoznat. Jiz jsou popsana psychicka stadia
prozivana pfi ztraté a to se zaméfenim na osoby s MP. Této oblasti se ve své praci take
vénuji. Povazuji za dulezité s témito stadii byt obeznamen a diky tomu se i l1épe orientovat
v prozivani klienta s MP. Zavérem své prace uvadim i roli pecujiciho personélu a ztratu
Klienta v CHB. Pecujici persondl miva mnohdy vytvorené Uzké vazby se svymi klienty.
Béhem préace si pecujici muze vytvorit specificky druh vztahu k danému klientovi. Ztrata
doty¢né osoby tak pusobi bolest nejen jeho spolubydlicim piatelim, ale pravé také
pecujicim, na které by se nemélo zapominat. Ackoli to ve své praci vyslovné nejmenuji,
vidim jako efektivni ucastnit se supervizi, které ulehéi tézké bremeno, Které si sebou
pecujici nékdy nese.

Cisté praktickou oblasti je i organiza¢ni ziizeni v CHB, kdy jsou jasné dany postupy
v ptipadé smrti klienta. M&m tim na mysli, koho volat jako prvniho, koho jako druhého,
jak se postarat o ostatni klienty v takové situaci, apod. Eliminuje se tak stres personalu, ze
klient zemfe tzv. béhem jeho smény.

Cilem mé prace bylo shromazdéni zahrani¢nich zkusenosti, které je mozné vyuzit

pro praxi v Ceské republice. Stale vice klientd s mentalnim postizenim se doZiva
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seniorského veéku a problematika paliativni péce u osob s MP se stdvd naléhavou.
V zahrani¢i je jiz situace podstatné lépe oSetiena. Mym zamérem bylo vytvofit
srozumitelnou piehledovou studii, ktera bude vyuzitelna pro pecujici pracovniky v CHB,
ale Ize ji vyuzit i v obecném métitku pii praci s osobami s MP. Zamérem mé prace bylo
eliminovat nedostatek informaci, se kterym se v Ceské republice aktualné potykame
v oblasti paliativni péce. Shromazdila jsem knihy a ¢lanky odbornikd, ktefi se
problematikou jiz dlouhodobé zabyvaji. Informace jsem doplnila i o obecné principy, jako
jsou zasady dobré komunikace s osobami s MP nebo také rady pii poskytovani paliativni

péce.
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ZAVER

Cilem mé prace bylo vytvotit piehledovou studii o umirani a paliativni pé¢i o osoby
s mentalnim postizenim Vv chranénych bytech. Zamétila jsem se na tuto problematiku,
protoZe se stale vétsi pocet 0sob s mentalnim postizenim doziva seniorského véku, ptesto
v§ak téma umirani osob s mentalnim postizenim neni v Ceské republice zatim dostatend
zpracovano. V zahranici je situace 0 poznani piiznivéjsi, z toho diivodu jsem ve své praci
Cerpala ve velké mife pravé ze zahranicni literatury. Zamérem me préace bylo s pomoci
zahrani¢ni odborné literatury shromazdit potiebné informace a na jejich zakladé uvést
praktickd doporuceni, kterd budou funkéni v kontextu potieb osob s mentalnim postizenim
v Ceské republice. Cerpala jsem z ¢lankd a knih zahrani¢nich odborniki, ktefi se jiz
tomuto tématu blize vénuji. Préci jsem rozdélila do Sesti hlavnich kapitol, které se tykaji
péce 0 mentalné postizené. Jedna z kapitol je vénovana popisu Setfeni. Popsala jsem
vymezeni problému Setfeni, jeho cile, metody i vysledky Setieni. V paté kapitole jsem
vénovala pozornost také charakteristice osob s mentalnim postizenim. Stézejni Casti celé
prace byla Sesta kapitola o paliativni péci v souvislosti s osobami s mentalnim postizenim.
V této casti jsem uvedla napiiklad principy vhodné komunikace s truchlicimi klienty.
Jmenovala jsem také ritudly, které se vyuzivaji v kontextu psychického zpracovani ztraty
blizké osoby. K dil¢im ciltim patiilo vymezeni kli¢ovych oblasti a terminologie. Vénovala
jsem pozornost sluzbé chranéného bydleni. Jmenovala jsem i jiné socialni sluzby vhodné
pro osoby s mentalnim postizenim. Do kli¢ovych oblasti patiil také vycet socialnich,
zdravotnich a jinych sluzeb pro umirajici a pozistalé osoby. Mezi dil¢i cile patiilo
zmapovani zahrani¢nich zkuSenosti a shrnuti dualezitych informaci. Cile se podafilo
naplnit.

Na zavér prace bych uvedla postiehy a napady, které je mozné vyuzit v praxi.
Smyslem celé paliativni péce o umirajici klienty s mentalnim postizenim v chranénych
bytech je mimo jiné umoznit jim co nejdéle zistat ve svém doméacim prostiedi. V piipadé
efektivnich opatieni je mozné hovotit 0 zavedeni 24 h sluzeb, kdy bude neustale ptitomen
pecujici personal. Mozné je také uvazovat 0 oSetiovatelskych kurzech pro pecujici, ktere
zajisti dostate¢nou uroven poskytované zdravotni péce v chranéném byté. Jednou z variant
je také zapojeni zdravotnich sester jako soucast personélu v chranénych bytech. Takova
opatfeni mohou zvysit Sanci umirajicich osob s mentalnim postizenim na doziti ve svém
ptirozeném prostiedi. Riziko institucionalizace se tak vyrazné snizi.

Truchlici klienti s mentalnim postizenim potiebuji dostatek ¢asu a socialni opory.
Nutné je pracovat s védomim vlastni kone¢nosti. Cilem je vyporadat se s tématem smrti,
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které byva pro mnoho lidi nekomfortni. Fakt, Ze pecujici osoby maji samy oblast smrti
dostateéné vyfeSenou, jim poméhd v efektivnéj§i podpote truchlicich klienta. Praveé
pecujici osoby maji zasadni roli a mohou mnohé ovlivnit. Téma umirani ve velké ¢asti
ptipadti vzbuzuje nejistotu. Smrt je stale v nasi spolecnosti tabuizovana. Tyto obavy
z komunikace o smrti a pfijeti jeji reality v8ak postihuji i osoby s mentalnim postizenim,
Které jsou casto zavislé na druhych.

Préace s osobami s mentalnim postiZzenim by méla vzdy zvysSovat kvalitu jejich zivota
a umoznit jim Zit v co nejvyssi mite tak, jako by postizeni nemély. K takovému Zivotu
vSak patii i obavané oblasti Zzivota, jako je smrt a umirani. Zaml¢ovani informaci,
zatajovani skutecnosti a vynechdni osob s mentalnim postizenim je nespravne. Ze
zahrani¢nich zkuSenosti vyplyva, Ze osoby s mentalnim postizenim jsou v mnoha
ptipadech zbyte¢né podcenované a podobné chovani vuci nim muaze mit az destruktivni

nasledky.
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SUMMARY

My diploma thesis is called The Palliative Care of Dying People with Intellectual
Disabilities in Sheltered Housing. The purpose of the text is to create an overview study of
palliative care about dying people with mental disabilities. The reason why | have decided
to focus on such a relevant issue is a wide shortage of information in Czech Republic
compared to other countries. People with mental disabilities nowadays tend to live longer
and the question of palliative care for them is crucial. My thesis is divided into six main
sections. In the first section | talk about the ethics dilemma of palliative care. By ethics
dilemma | mean problems that are needed to be dealt with in palliative care. One of them is
the decision if it is adequate to die in an institution or in a home environment. In this
section for instance it is described if it is necessarily to tell the truth the patients about their
health conditions. The text is also referring to the medical advances comparing to quality
of life of dying people. I also describe what the quality of life means to people and how to
reach the highest level of quality of life in palliative care. In the second part of my thesis |
describe the social, health and other services which are suitable for dying people and their
relatives. Most of the named services are also suitable for people with mental disabilities.
The third part of my thesis is dedicated to the sheltered housing. | describe what sheltered
houses are and what type of sheltered houses are available. The fourth part of my thesis is
dedicated to my exploration in this area. In my thesis | also talk about people with mental
disabilities in general. This part is in chapter five. The sixth part of my thesis is paying
attention to palliative care of people with mental disabilities. | talk about the crucial role of
the mourning process and the role of grieving with people with mental disabilities.
Afterwards | cover with writing a specific reactions of people with mental disabilities
during the mourning process. | describe what is important to do when the people with
mental disabilities are confronted with a death loss. In the text there is also a part about the
role of meaningful rituals after a death loss. In the main chapter | am talking about
appropriate and inappropriate behavior to grieving people with mental disabilities as well.
For instance | suggest what is necessary to say to grieving people or what is inappropriate
to say in situations like this. Last but not least | pay attention to the caring staff in sheltered
houses. The aim of the whole text is to help the caring staff in sheltered houses to provide

as much support to grieving people with mental disabilities as possible.



