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Abstrakt

Diplomova prace bude veénovana jedincim, ktefi maji rodinného ptislusnika
s Alzheimerovou chorobou. StéZejnim vsak nebude Alzheimerova choroba jako takova, ale
samotni pecujici a blizei. Dlraz bude kladen na jejich vzpominky a predevSim nové
vznikajici vztahy mezi pecujicimi, blizkymi a opecovavanymi. Cilem prace je zachytit
klicové momenty, které mé¢ly u pecujicich vliv na nasledné feSeni situaci a konotace, Které
jsou s demenci spojovany a zaroven nasledné reflektovani a vlastni legitimizace rozhodnuti
umistit svého ou blizkého ou do instituciondlni péce. Zohlednit bych chtéla také
medicinsky diskurs, ktery méd vliv na formovéani nazor o ,,spravné™ poskytované péci

a konstruovani lidi s Alzheimerovou chorobou.

Klicova slova: péce, pecujici, Alzheimerova choroba, instituciondlni péce, medicinsky

diskurz



Abstract

The thesis will be devoted to individuals having a family member with Alzheimer disease.
However, the mainstay will not be the disease as a whole, but caregivers and closest as
themselves. The focus will be put on their memories and especially emerged relationship
between caregivers, closest and caretakers. The main aim of the work is to catch the key
moments having an influence to following solutions of situations and connotation,
connected to dementia and as well as subsequent reflection and its own legitimation of the
decision to place them into the institution unit. | would like to take into consideration the
medical discourse, influencing the form of the right opinions about ,, properly” provided

care and construction of the people with AD.

Key words: care, caregivers, Alzheimer’s disease, institutional care, medical discourse
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1 Uvod

Muj zajem o Alzheimerovu chorobu zacal v roce 2011, kdy jsem zacala pracovat jako
ergoterapeutka v zafizeni ve Stfedoceském kraji, které poskytuje komplexni péci jedinctim
S touto nemoci. Jedna se o nestatni zatizeni s kapacitou 100 klientl ek. Co se personalni
struktury tyce, jsou ve vedeni instituce tii Zeny, dale piiblizné tficet pracovnic v socialnich
sluzbéch, patnact zdravotnich sester a dvanact pracovnikl v socidlnich sluzbach. Na jednu
pecovatelku zde ptipadaji pfiblizné tfi klienti y denné. Cena za pobyt v tomto zatfizeni se
pohybuje v pruméru okolo 22 000 K¢/mésiéné v zavislosti na medikaci, rehabilitaénich
pomiickach, stravé a doplitkovych sluzbach. Osobné povazuji na zakladé vlastni praxe tuto

instituci za nadstandardni, co se odborné poskytované péce tyka.

V Gvodu zéroven povazuji za dulezité vymezit Alzheimerovu chorobu tak, jak je
medicinsky prezentovana:

,, Alzheimerova nemoc (AN) narusuje cast mozku a zpiisobuje pokles
takzvanych kognitivnich funkci — mysleni, pameéti, usudku. Byva nejcastejsi
pricinou demence, kterda vede postupné k zavislosti nemocného na
kazdodenni  pomoci  jiného  cloveka. Nyni se néjakda  forma
demence vyskytuje u vice nez sedmi milionui obyvatel Evropy. AN zacind
pozvolna. Nejdrive se u nemocného zhorsuje kratkodoba pameéet a neni
schopen se postarat o nékteré véci v domdcnosti. Rychlost, kterou AN
postupuje, se u kazdého postizeného lisi. Nemocny ma vSak cim dal vetsi
problémy s vyjadrovanim, rozhodovanim, nedokoncuje myslenky, je
zmatenejsi. Meéni se cela jeho osobnost. V poslednich stadiich nemoci uz
vitbec neni schopen se sam o sebe postarat. ‘“*

Do té doby, nez jsem zacala travit svij ¢as s lidmi s Alzheimerovou chorobou, jsem o této
nemoci nevédéla vice nez, Ze zkratka tato nemoc existuje. Cim déle jsem s lidmi s touto
nemoci pracovala, tim vice jsem zacala vnimat zptsob, jakym jsou konstruovani. Musim
pfiznat, ze jsem zpocatku zaujala postoj, ktery mi byl instituci implicitné¢ podsouvan, to
znamena piistup k lidem s Alzheimerovou chorobou jako Kk pacientim, které je potieba
1€c¢it a ktefi jsou v instituci na spradvném misté. Postupem casu se mlj pohled celkové na
institucionalni péci a obecné na nemoc zacal proménovat a ja jsem piestala nahlizet na
klienty zafizeni jako na nemocné subjekty ale jako na lidi, ktefi diive Zili své svobodné

zivoty, které jsou nyni v rukdach instituce, aniz by o tom mohli sami rozhodnout.

1 Ceska Alzheimerovska spole¢nost, Dostupné z: http://www.alzheimer.cz/alzheimerova-choroba/; cit. dne:
4.5.2016.
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Ve své diplomové praci se chci zabyvat jedinci, jejichZ rodi¢e maji diagnostikovanou
Alzheimerovu chorobu a byli umisténi v instituci, ve které jsem tfi roky pracovala.
Stézejni nebude Alzheimerova choroba jako takova, ale zpusob, jakym je na zakladé
medicinského diskurzu na jedince s Alzheimerovou chorobou nahlizeno a jak jsou tito lidé
spoleCensky konstruovani. Cilem prace je tematizovat divody, které vedly komunikacni
partnery a partnerky k rozhodnuti umistit své rodi¢e do zdravotnické instituce. Piestoze
podle vyzkumu Jitky Veselé (2002) by 80% déti volilo u svych starnoucich rodi¢t domaci
péci, v mém zdjmu bylo dotazovat se jedinct, kteti spadaji do zbylych 20% a rozhodli se
pro péci institucionalni. Déle se chci zabyvat proménami vztahii, ke kterym dochdzelo
mezi détmi a rodi€i s vyf¢enim diagndzy Alzheimerova choroba s odkazem na mocenské
vztahy a medicinsky diskurz. A v neposledni fad¢ chci poukdzat na legitimizaci rozhodnuti

o umisténi blizké ho do daného zatizeni.

Prace je rozdé€lena na teoretickou a empirickou ¢ast. V prvni ¢asti se zabyvam teoretickymi
vychodisky pro néslednou druhou vyzkumnou ¢ést. Prvni kapitola je vénovana pojeti péce
optikou feministické etiky, kterou je v ramci feministického vyzkumu dutlezité zohlednit.
Dalsi kapitola se vénuje (ne)dostupnosti péce, kterd se poji se soucasnym fenoménem
sandwichové generace. A v posledni teoretické kapitole poukazuji na konstrukei lidi
s Alzheimerovou chorobou. V tvodu empirické ¢asti popisuji metodologii feministického
vyzkumu, kde mimo jiné zohlediiuji svoji lokaci. V nasledné analyze se vénuji reakcim
mych komunikaénich partnerti a partnerek pii zjiSténi Alzheimerovy choroby u jejich
blizkych. Dale mé zajima obdobi polemizovani mezi domdaci a instituciondlni péci.
Zminuji také samotnou fazi umisténi blizké ho do nového domova. A v zavéru popisuji,

jak toto rozhodnuti zpétné komunikac¢ni partnefi a partnerky reflektuji.



2 Teoreticka ¢ast

2.1 Péce optikou feministické etiky

V této kapitole se zaméiim na tradiCni pojeti a vnimani péce, tak jak ho popisuje
feministicka etika. Neni pochyb, Ze na pé¢i byva nahlizeno jako na genderovanou aktivitu,
ve které dominuji zeny (Ptfidalova, 2007). V evropském kontextu se jednd 0 76%
pecujicich Zzen v primérném véku 55 let. Jedna-li se o péci jakozto o profesi, jsou tyto
pracovni pozice charakterizovany jako druhotadéd povoléani za niz§i mzdu, ¢asto urcena pro
marginalizované skupiny (Hochshild, 2003). Timto tvodem bych chtéla nastinit koncept
péce, ktery ve své diplomové praci analyzuji. PéCi povazuji za dilezity stavebni kamen

nasi spole¢nosti, kterému se podle mého nazoru nedostava dostate¢ného ocenéni.

2.2 Soukromy versus verejny

v

Driive nez se zaméfim na koncept péce jako takovy, povazuji za dilezité vymezit prostor,
ve kterém se péfe odehrava. S modernizaci spolecnosti se V urcitych ptipadech vymezil
I prostor pro jednotlivé lidské ¢innosti. PéCe se stala predstavitelkou sfér jak vefejného tak

soukromého sektoru, presto se vSak v jednotlivych sektorech jeji podoba lisi.

Havelkova (1995) ve své stati tematizuje vefejnou a soukromou sféru a opira se o teorie,
které formovaly jejich dne$ni podobu. V historickych souvislostech mizeme mluvit
0 zavislosti  avzdgjemném vlivu téchto sfér, stejn¢ tak o  cinnostech,
Casto genderove determinovanych, tzce spjatych se soukromou ¢i vetfejnou sférou, kdy je
vefejny sektor casto spojovan S produktivni, prevazné muzskou CcCinnosti oproti
reproduktivni povaze soukromého sektoru, ktery nalezi Zenam. Toto rozdéleni soukromého
a vefejného sektoru historicky sahd do doby osvicenstvi, tedy do 18. stoleti, kdy na zakladé
modernizace spole¢nosti vznikl méstansky model (Frevert, 1997). Tento model jasné
rozdéloval, ktery sektor komu nalezi. Muz byl obcan, kdezto Zena neobanka, muze se
tykala prace placend, Zeny prace neplacend, tedy 1 jejich pole piisobeni bylo dichotomné
rozdéleno podle pohlavi, hlavni role Zeny byla manzelka, matka a hospodyné. MuzZska

prace se zacala odehravat mimo dim (Frevert, 1997).
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Zeny jsou podle Beauvoir (1967) historicky piesunuty do domécnosti a tudiz
I neodmyslitelné spjaté se schopnostmi a nadanim s touto sférou spojené. Stejné tak Betty
Friedan (1998:62) prostiednictvim ,,problému beze jména“ tematizuje nedostatecné
ohodnoceni zeny, které nelze redukovat pouze na role matky a hospodynky. Schéma péce
je tak tradi¢né socidln¢ konstruovand jako Cinnost, za jejichz expertky se povazuji pravé
zeny, pro které je vymezena soukroma sféra a Sni i jeji status a prosperita. Protipol
predstavuje vetejny sektor, ktery je vymezen piedevSsim muzim a spojovan s produktivni
¢innosti, za ucelem financniho aj. zajisténi (oproti neodménéné Cinnosti zen). Podobné
jako Oakley (1974) tematizuje sociologické tendence delby prace, které vytycuji vetrejny

prostor muzam.

Muzské produktivni prace ve vefejném sektoru se nekritickym pohledem jevi jako opak
reproduktivni prace zeny v soukromé sféfe. Této tendenci bych se vSak rada vyhnula
a zduraznila dilezitost vzajemného vlivu obou sfér. Pfes nedocenéni zenské prace, at’ uz je
fe€ o neplaceném charakteru Cinnosti ¢i socialné nedocenéném statusu (Giddens, 1999),
existuji tendence, které soukromému sektoru pfiznavaji vEétsi vahu. Je na misté zminit
marxistické feministky, které hodnotily zenu v soukromém sektoru jako vytvarejici

nadhodnoty a tedy pfimo odpovédnou za chod sféry vetejné (Gazer.Malbin, 1976: 917).

V obecné roviné pojeti péce je tedy ziejmé, Ze je povazovana za ¢innost nalezici predevs§im
zenam, které ji v soukromém sektoru vykonavaji bez naroku odmény. Tato podminka se

vSak rozttiStuje pokud se na péci podivame optikou vetejného sektoru.

Hochschild (2003) definuje péci ve vefejném sektoru jako emocionalni praci, ktera klade
diraz na uspokojeni potieb klienta ¢i klientky. Ve vefejném sektoru, oproti tomu
soukromému, vSak dochazi ke strukturalizaci a hierarchizaci emoci. Zatimco v soukromé
sféfe maji emoce uzitnou funkci, ve vefejné se méni na sménnou hodnotu (Hochschild,
2003:7-15). I kdyz se pojeti péce v obou sektorech lisi, obsahuji i neménné spolecné prvky.
Témi jsou jiz zminované charakteristiky vyplyvajici z povahy péce jako takové.
Obdobnym rysem je i nedostatecné ohodnoceni péce. Oproti zajiSténi péce v soukromeém
sektoru je v tom vefejném zajisténi péce finanéné ohodnocena. Spole¢nym rysem vSak

zustava podhodnoceni, ve vefejném sektoru i podhodnoceni finan¢ni (Glenn, 2009 in
Hochschild).

11



Paradox péce ve vetejném sektoru vychazi z genderové podminénosti povahy prace. Podle
jiz zminéného jsou to predevsim zeny, které zajist'uji péci ve verejném sektoru, vykonavaji
tak socidln€¢ a financné¢ podhodnocenou praci, ve které navic pokracuji i ve svych
domaécnostech bez naroku finan¢ni odmény. Moji domnénku podporuji i teorie, které

tematizuji nucenou druhou sménu Zen (Hochschild, 1989).

2.3 Feministicka etika péce

V moji diplomové praci povazuji za dilezité zohlednit feministickou etiku péce, ktera
k feministickym teoriim a tematizaci pé¢e neodmysliteln¢ patii. Vznik feministické etiky
se datuje do konce 60. let, kdy doslo k explozi feministické etiky. Nejprve vnikala laicka a
poté akademickd feministickd aplikovand témata, kterymi byly rovné Sance, potrat,
zobrazovani zen v masmédiich a také prace v domacnosti. (Jaggar, 1992). V tomto sméru
se nckteré feministické filozotky zameéfily na Zivotem kladené moralni otazky, jiné na
tradi¢ni etickou teorii. Nalezly spousty piikladi muzskych predsudkti, mezi které mimo
jiné patfila neschopnost Zen byt plnohodnotné moralné jednajicimi osobami a jejich
hlavnimi ctnostmi méla byt mlcenlivost, vérnost a posluSnost, které jsou méné hodnotné

nez ctnosti muzské (Jaggar, 1992:783-784).

Feministicka etika se snazi prokdzat schopnost Zen stejného mravniho ptsobeni jako je
tomu u muzi. Nevznikla tim, Ze by se k tradi¢ni etice pfipojily Zeny, které ji ovlivni, ale
jde ji o pfehodnoceni zékladnich etickych pojml (Jaggar, 1992: 785). Moralni vnimani Zen
popisuje Carol Gilligan (2001), ktera tematizuje rozdil mezi moralkou spravedlnosti
amoralkou péce, kdy moralka spravedlnosti je zpravidla pfisuzovana muzim
a zahrnuje zajem o univerzalni principy, pravo, nestrannost. Moralka péce, pfisuzovana
Zzendm, zahrnuje zdjem o druhé a klade diraz na city, vzdjemnost, jeZ nemaji pravni

povahu (Gouldova, 1992:851-852).

Co se tyce konceptu péce ve feministické etice, mél by se stejnym zplisobem vztahovat na
Zeny 1 na muze. Jejimi hlavnimi zdsadami jsou vnimavost ke kontextu, orientovani se na
vztahy a dlraz na city. Pii citlivych tématech je potieba zaroven reflektovat, ze city mohou
pro druhého znamenat také ujmu (Nagl-Docekal, 1995:28-29. V prubéhu let vznikaly
rizné formy politiky péce, pro mou diplomovou praci je stéZejni péce ve zdravotnictvi,

kterou popisuje v rozhovoru Selma Sevenhuijsen, tedy presun od 1écby k péci, ktera
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souvisi s prodluzovanim primérné délky zivota a narGstem chronickych onemocnéni.
Sevenhuijsen se dale vymezuje viic¢i Gilligan a jejimu pojeti péce jakozto zenské kategorie
a ftika, ze je tradicni pojeti péCe tfeba predefinovat, a to tim, Ze se zbavime
esencialistického zakladu péce, jakozto pfirozené Zenské vlastnosti, tzv. ho
degenderujeme, zaroven pfestaneme ztotoziiovat péci s Zenskym sebeobétovanim
a Vv posledni fad¢ je tieba prekrocit privatni sféru (Selma Sevenhuijsen in Aspekt, 1999).
Tronto (1993) rozdéluje péci do Etyt fazi, prvni je péce o (caring about), kterou definuje
jako pozornost. Druhou je postarat se o (taking care of) definovana jako zodpovédnost.
Tteti je poskytnuti péce (care-giving), ktera predpoklada kompetenci a tou posledni je
prijimani péce (care-receiving), kde je prostor pro zpétnou vazbu (Tronto, 1993). V mé

diplomové praci se konceptualizace téchto fazi bude vyskytovat.

2.4  Ocitnuti se v roli

Se starnouci spole¢nosti se vynoiuji zcela nové faze zivotniho cyklu, coz znamena, ze bude
pribyvat mladsSich seniord, jejichz naplni ¢asu bude péce o vlastni staré rodice. Dilezitym
momentem celého procesu je ocitnuti se v roli (Atchley in Pfidalova, 2007). Je to moment,
kdy se dospélé dité stava zaroven pecujicim. Zacatek dréhy pecujictho neni Uplné
jednoznacény a jednoduchy. Otazkou je, ¢im se viibec vymezuje péce, zda je to obCasna
pomoc s nakupovanim a uklidem domécnosti, nebo péce zacind v momenté, kdy svym
blizkym dcery a synové vyménuji plenkova kalhotky a krmi je. Tato otazka je velmi
individualni a subjektivni a zfejmé kazdy & aktér ka povaZzuje za péci rtizné druhy pomoci
(Ptidalova, 2007 : 19). Ptidalova (2007) dale definuje dvé cesty, kterymi se ¢lovek dostane
Kk peCovatelstvi. V prvni fadé se dit¢ muze stat pecujicim na zakladé védomého rozhodnuti,
tedy explicitni rozhodnuti. Druhym je vplynuti do role, kdy se zkratka situace vyvine
takovym zplsobem, ze se najednou clovék stane peCujicim bez néjakych explicitnich

vyi€eni, zkratka tato cesta vyplyne sama ze situace (Pfidalova, 2007: 20).

Vyména role ditéte a rodiCe, tedy reverze roli, je Casto pouzivana autory, kteti se zabyvaji
vztahy ve stafi (Brody 1985 in Ptidalova 2007:51). Dulezitost vztaht a jejich promeén je
s peCovatelstvim tzce spjato. ,,Zdravé“ vztahy byly popsany jako ty, v nichz vsSichni
UcCastnici interaguji S mirou ekvivalence. Presto tam, kde nerovné sily charakterizuji
interakci, ty s malou nebo zadnou silou (moci) by se mohli citit zavazani svym pecujicim.

Pecujici Casto odkazuji na jednosmérny vztah péce o starSi osoby. Tam, kde dochazi
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k ubytku kognitivnich funkci, je obtizné docilit sdileného vyznamu poskytovani
a prijimani. Casto ten, ktery piijima péci, se podvoli nepiedepsané moci (sile) pecujiciho,
neschopen vyjednat podminky rovnocenného vztahu. Stdpenim vztahu se mize stat &lovék
s demenci neschopen reciprocity a je velmi snadno sniZen na objekt subjektivnich tuzeb
a potieb kde dopad slozitéj$i vymény vztahu je nedocen. Reciprocné rovnych vztahi je za
téchto okolnosti t€zké dosahnout. Dulezitost ¢i nutnost ,rovnosti zustava
neproblematizovand. LéCba mulze byt motivovana potiebami pecujicich k fizeni nebo
vymyceni negativniho nebo zatézujiciho chovani. PeCujici feSi piiznaky Alzheimerovy
choroby spiSe, nez samotna osoba, n¢kdy Vroviné znevazovani a zavislosti

(Graham, Bassett, 2006:336-337).
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3 (Ne)dostupnost péce

Péce o starnouciho rodice je méné ¢i vice fyzicky, psychicky a ¢asové naro¢nd. Zaroven
sladéni pracovnich povinnosti s péci o blizkého ou je velmi komplikované. Piesto ptes
80 % poskytované péce v Ceské republice zajistuji rodinni piislusnici_ice, z toho 76%
tvoii zeny v primérném véku 55 let (NeSporova, Svobodova, Vidovicova, 2009). Pecujici
ale mnohdy nepecuji jen o své stdrnouci rodice, ale zaroven také o své déti, ¢imz se

dostavam k problematice sandwichové generace.

3.1 Limity sandwichové generace

Terminem sandwichova generace je oznaCovana specifickd skupina populace. V soucasné
dobé¢ tento termin oznacuje jedince, ktefi jsou v produktivnim véku, pecuji o nezaopatiené
déti a zaroven pecuji o starnouci rodice. Tito jedinci na sobé nesou dvoji bfemeno péce,
Casto v kombinaci s vlastnim zaméstnanim (Hasmanova Marhankova, 2011). Tim, Ze
ptipada péce ze tii Ctvrtin na zeny, dostava se jim tak oznaceni women in middle (zeny
uprostied). Tyto Zeny jsou nejCastéji dcerami v pozdné stfednim véku, které se nachazi
uprostied kruhu mezi potfebami stdrnoucich rodicl, potfebami svych déti a partnerii

a pracovnimi povinnostmi (Pfidalova 2007).

Kombinace prace a pé¢e mize mit pro ¢loveka, spadajiciho do sandwichové generace, jisté
limity. Povinnosti spojené s pé¢i o starnouciho ¢lena rodiny mohou pii netoleranci ze
strany zaméstnavatele ky vést ke krizovym situacim (Hasmanova Marhankova, 2011).
Timto bych se chtéla dostat k zdsadnimu problému pecujicich osob, ktery Casto prameni
Z nedostatecné finan¢ni podpory v oblasti péce, tedy k ekonomickym dopadiim na pecujici
osoby. V dusledku stoupajicich narokti na pééi, Zeny ve spousté zemi snizuji pocet
odpracovanych hodin v placeném zaméstnani. V ceském kontextu se u pecovatelek ve
véku od 55 let snizuje dramaticky mira zaméstnanosti. Pokud z dlivodu upfednostnéni péce
pecujici prerusi svou vyd€le¢nou pracovni ¢innost, je velmi obtizné vratit se do pracovniho

procesu posléze zpatky (Dudova, 2015).

Vychodiskem ztéto fyzicky, psychicky a ekonomicky narocné situace by mohlo byt
rozsifeni nabidky formalnich sluzeb a celkovd reforma financovani neformalni péce
a socidlnich sluzeb. Diky podplrnym organim formalnich sluzeb by tak mohl a byt

pecujici nahrazen a v dobé, kdy vykonava své placené zaméstnani. Terénni sluzby
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pedujicich zatim nejsou v Ceské republice piili§ rozvinuté a zaroveii tyto sluzby &asto
nejsou geograficky ¢i financné dostupné pro fadu rodin. Kombinace péce ze strany
Clent_ek rodiny a profesiondlnich terénnich pecujicich by pfitom mohla byt idealnim
vychodiskem cel¢ situace. M¢la by vliv jak na zkvalitnéni poskytované péce, tak na snizeni
zatéze, ktera je kladena na pecujici ¢leny rodiny. Dal$i bariérou v souvislosti
s nedostupnosti péce je moznost specialniho volna na péci o starnouciho ¢lena rodiny, kdy
by byla zaroven moznost navratu zpét do zaméstnani neprodlené¢ po ukonceni péce
(Dudova, 2015). Pravé ekonomické dopady na pecujici rodiny jsou jednim z limita, které
vedou k umisténi starnouciho rodi¢e do institucionalni péce, které se budu vénovat v jedné

z dalsich kapitol.

3.2 Mezigeneracni solidarita

Mezigeneracéni vztahy zahrnuji emocni blizkost, spolecné souziti, shodu néazoru, ale
I konflikt. Systém rodinnych vztahi a mezigenerani solidarity je velmi slozity.
Zakladnimi otdzkami mezigeneracni solidarity jsou, zpusoby, jakymi reaguje rodina na
postupné vyvijejici se zavislost stdrnouciho ¢lena a jeho potifebu pomoci a co je s touto
potfebou se o rodiCe postarat spojené. V Ceském prostiedi je stale ukotveny moralni
imperativ, ze déti by se mély o své starnouci rodice postarat, s timto vyrokem souhlasi az
90% populace (Ptidalova, 2007). Piestoze zékladni stavebni jednotkou tradi¢ni spolecnosti
byla pomoc star§Sim rodi¢lim, v moderni spolecnosti je tato jednotka oslabovdna a na

pomoc si vytvofila instituce (Vidovicova, Rabusic, 2003).

V Ceské republice se v poslednich dvaceti letech vnimani normativni solidarity proménilo.
Oproti 81%, bylo v roce 2008 65% obcanti_ek, ktefi souhlasili s vyrokem, Ze déti by se
mély postarat o své starnouci rodice. Ptistup k mezigeneracni solidarité je ovlivnén mnoha
gender. Zeny vétsinou citi povinnost ctit své rodide ¢astéji nez muzi a jsou s nimi také
v daleko uz§im kontaktu nez muzi (Petrova Kafkova, 2010).

Ceska populace velmi vyrazné spoléhd v oblasti socialni pomoci na stat, ale zarovei jsou
déti pripraveni svym starnoucim rodi¢tim v piipad¢ potieby pomoci. Pokud je vSak péce

neunosnd, o¢ekava pomoc ze strany instituci (Petrova Kafkova, 2010).
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Ptenechani péce o starnouciho rodice do rukou instituce je velmi problematizované téma.
Ackoli vysoké procento populace by svym rodi¢im poskytlo péci, existuji okolnosti, které
vedou ke zméné jejich rozhodnuti a zvoli péci institucionalni. Kromé ekonomickych
dopadu spojenych s nedostupnosti podpirné péce jsou to také dopady na osobni zivoty

pecujicich a jejich rodin. Institucionalni péci se budu vénovat v nasledujici kapitole.
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4 Institucionalni péce

Existuji faktory, které pro poskytovatele ky péce starnoucim rodicim mohou byt
Vv poskytované péci limitujici. Pfestoze vétSina déti povazuje za svou povinnost se 0 své
rodice ve staii postarat, jsou zde okolnosti, které nakonec rozhodnou pro ukonceni domaci
péce. Mezi tyto faktory nejcastéji patii vyslovené obavy, které vedou k instituciondlni péci.
Takovymi faktory podle Jitky Veselé (2002) jsou postoj zivotniho partnera ky pecujici ho
k omezenim, ktera by mohla diky péci nastat, neochota spoluprace podilet se na péci ze
strany sourozencu, rodinny stav pecujiciho i opecovavaného, ale také pohlavi, vzdélani,
vzdalenost bydlisté a pfitomnost nezaopatienych déti v rodiné pecujici_ho (Vesela, 2002).

Pfi pouzivani termind pecujici a opecovavany 4 je tfeba vymezit si, jak se Clovek stava
soucasti pecovatelského procesu. Michel Foucault (1963) zkouma socialni vylouceni
jedincti podle jejich zatazeni do instituciondlné¢ vymezené skupiny. Jedna se o jedince,
ktefi jsou definovani jako nemocni. Foucault ve Zrozeni kliniky (1963) popisuje tii
medicinské diskurzy, témi jsou diskurz mediciny druhti, ktery na nemoc pohlizi jako na
tabulkovou zalezitost. Diskurz mediciny symptomu, kdy podstata nemoci tkvi
v symptomu, ktery je urcujici charakteristikou nemoci a individualizaci téla nemocné_ho.
Diskurz mediciny organa vychazi z patologické anatomie té€l, €ili toto poznani se déje bez

ucasti pacienta_ky ( Foucault in Jezkova, 2013).

Predtim, nez se c¢lovék v medicinském diskurzu stavd pacientem, je Iékarsky
diagnostikovan. Jedna se o postup, jehoz vysledkem je vyféeni nemoci pacienta Ky, jehoz
vysledkem ma byt nasledna terapie s cilem nemocného vylécit (Jezkova, 2013). Vztah
pacient ka l€ékat ka jsou mocensky zalozené. Na nemocného ¢lovéka je nahliZzeno jako na
odosobnény objekt zajmu védéni a poznavani. Foucault vedle sebe stavi dvé mocenské
technologie, které oznaCuji ndstup éry biomoci Moc nad tély-biomoc. Prvni érou je
koncept disciplinarni technologie téla a tou druhou je technologie regulujici zivot. Biomoc
predstavuje formu moci, jejiz cilem je dosazeni zdravé a sobé&stacné populace, kterd se

doziva vysokého véku (Tinkova, 2014 ).

Medicina je povazovana za jednu z klicovych véd o Clovéku a patii tak k dilezitym
institucim, ve kterych je realizovana moderni pfedstava o profesionalizaci a védecko-
technickém pokroku. Zaroven ale medicina disponuje velkou moci, a to jak ve vztahu

Kk predstavé o individualnich télech, tak ke spravé, normalizaci a kontrole spolecnosti
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(Slepickova, Slesingerova, Smidova, 2012). Medicina jakozto autorita disponuje moci
rozhodovat o tom, co je povazovdno za hranici normality a co je za touto hranici. Na
zéklad¢ diagnostiky nemoci je piedpoklad existence dvou diametralné odliSnich entit. Tedy
zdravého a nemocného Clovéka, Nemocni jsou tak podle Foucaulta spole¢ensky vylouceni
a je snimi také patficné nakladano. Pokud je cloveék definovan jako nemocny, je pak
spoleCensky normalizovdn pomoci riznych instituci, 1é¢eben (Jezkova, 2013). | tyto
instituce ale maji sva vlastni pravidla, jak o tom hovofi napiiklad Goffman (1961). Ten
uziva v tomto smyslu termin totalni instituce, Jedna se o zafizeni, které jednoznacné
vymezuje prostfedi pro své Cleny uvnitf organizace a tim vytvaii hranice od okolniho
venkovniho svéta. Toto zatizeni slouzi jako bydlisté a zaroven pracovisté. Zde sviyj zivot
vede skupina podobné situovanych lidi, ktefi jsou od venkovniho svéta odstfiZeni a jejich
zivoty jsou formdlné spravovany. V této instituci se odehravaji veSkeré aktivity ¢lovéka,
kterému byly ptetrhany rodinné vazby, pod dohledem jediné autority (Goffman, 1961).
Ptipad instituce, ktera zajistuje komplexni péc¢i seniorim s Alzheimerovou chorobou, by
byla podle Goffmanova ¢lenéni dle typu instituce v prvni skupiné totalni instituce, tedy
jedna se o instituci, kterd slouzi jako misto péce o ty, o kterych je souzeno, Ze se o sebe
nedokézi postarat. Na rozdil od ostatnich instituci je totalni instituce mistem, které piebira
veskerou zodpovédnost nad umisténym jedincem (Goffman, 1961). Budovani nemocnic
klinického typu souvisi s medikalizaci a profesionalizaci 1ékarského védéni (Slepickova,

Slesingerova, Smidova, 2012), kterému se budu vénovat v nasledujici kapitole.

4.1 Profesionalizace péce a medikalizace spolecnosti

Kristu medicinské autority a normativni moci mediciny rovnéZ napomaha
profesionalizace lékafského povolani. Diky standardizaci a vzdélavani zdravotnického
personalu je budovan profesiondlni zdravotnicky aparat s hierarchicky vymezenymi
kompetencemi (Tinkova, 2014). Profesionalizace péce souvisi s autoritativnim védénim,
kterym medicina disponuje. Autoritativni védéni (Jordan, 1993) se vzdy opira o mocenské
vztahy. V ptipadé péce a jeji profesionalizace stoupenci_kyné, ktefi ¢ védénim disponuji,
uplatnuji taktiky, které jejich védéni legitimizuji a oznacuji ho za jediné spravné. Zaroven
toto védéni oznacuje ostatni systémy védeéni za chybné a tim je degraduje. Vyznacuje se
také tim, Ze implicitné podsouva vSem zucastnénym jedincim pocit piirozenosti daného
jevu a tito jedinci, pokud nejsou experty kami toto tvrzeni pfijimaji a tim se na

autoritativnim veédéni podili (Jordan, 1993). Marie Ptfidalova (2007) hovoii o tzv.
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profesionalizaci laictvi, kdy pecujici, ktefi nejsou profesiondly kami ptijimaji urcité
principy profesionali ek z oblasti zdravotnictvi a maji dobry pocit nad zvladnutim

zdravotnickych ukona (Ptidalova, 2007: 49-50).

Spolu se zvladanim zdravotnickych tkonii souvisi i1 kontrola pfi uzivani medikace, které
maji starnouci lidé aZ nadprimérné mnoho. Karel Cada (2009) uvadi, Ze vydaje v ramci
1ékové politiky vzrostly od roku 1991 do roku 2003 sedminasobnég. Tento idaj porovnava
se vzrustem nakladii v téchto letech na potraviny, které se v priméru zvysily dvojnasobné.
John A. Pickstone popisuje druhou polovinu dvacatého stoleti jako pifechod od mediciny
k technomedicing, kdy na zaklad¢ diagnostickych vymozenosti dochéazi k detailngjsimu
vysetfovani jedinct, s &imz pribyva pocet diagnéz. (Pickstone in Cada, 2009). S timto
technickym pokrokem zarovenn dochéazi k odlidSténi mediciny. Podle Petera Conrada
(1992) je medikalizace spole¢nosti popisovana jako proces, kdy jsou nemedicinské
problémy pojmenovany a léCeny v terminech nemoci (Conrad, 1992). Parsons definoval
medicinu jako formu socialni kontroly. Muze se tedy jednat o predpoklad kontraktu mezi
nemocnym_ou a lékafem kou (Cada, 2009). Zpisobu, jakym je s nemocnymi zachazeno

a jak je na n¢ nahlizeno se budu vénovat v posledni teoretické kapitole.
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5 Konstrukee lidi s Alzheimerovou chorobou

Spole¢nost vnima starého cloveéka jednak podle toho jak vypada a také podle jeho
zdravotniho stavu. Pro posuzovani stafi nejsou takové charakteristiky zrovna vhodnym
voditkem. Vnimani starnoucich lidi nestavi na zakladech objektivni skutecnosti, ale vzdy
zalezi na subjektivnim vnimani (Vidovic¢ova, Rabusic, 2003). Literatura vénujici se péci
0 lidi s AD pievazné podtrhuje roli peCujiciho a do zna¢né miry ignoruje toho, kdo péci
pfijima. Péce je vidéna spiSe jako sluzba, spiSe nez soucitny Cin sdileného vztahu.
Alzheimerova choroba je zobrazena jako negativné ovliviujici reciprocitu (vzajemnost)
vztahll a urychluje jejich postupné rozpusténi.(Graham, Bassett, 2006:335). To, jakym
zptisobem jsou lidé s Alzheimerovou chorobou konstruovéani, je otazkou mocenskych
vztahti. Lidska bytost se diky piasobeni medicinské moci stava objektivizovanym
subjektem, ¢imz je ptipravena piijimat urcité pisobeni moci. (Foucault, 1996).

Susan Behuniak (2011) tematizuje metaforu konstrukce jedinci s Alzheimerovou
chorobou jako zijicich mrtvych — Zombie. S lidmi s demenci se zachazi, jako s jiz mrtvymi,
jako schodicimi tély, ktera jsou litovana a obavana, navzdory jejich zcela ziejmym
znamkam zivota. Spojeni Zombie s c¢love€kem s Alzheimerovou chorobou je piipad
komplexné&jsiho kulturniho vztahu. Zombie vyvolava strach tim, jak je nastinén
Vv kulturnich obavach a nasledné se odrazi zpét do spole¢nosti, ktera mu obratem vdechne
zivot a silu tim, ze aplikuje tato smySlena zpodobnéni do socidlnich skutecnosti. Timto
zpusobem socialni konstrukt lidi s Alzheimerovou chorobou jako Zombie vytvaii nejen
negativni stereotypy a stigmata spojend s lidmi pojatymi jako ,,jini“, ale také emociondlni
odpovéd’ odporu. V socialni sféfe pouziva Kitwood termin ,,zhoubna socialni psychologie*
a popisuje, jak jsou pacienti s Alzheimerovou chorobou nejdiive tolerovani a poté
negativné posuzovani, podle toho jak reaguji na negativni postaveni projevem nepitatelstvi,
osvojenou bezmocnosti nebo depresemi. ZaleZi také na tom, zda postaveni je urceno jinou
osobou na zaklad¢ zvyraznéni deficitu, nebo osobou samotnou, jako odpovéd na
odmitnuti, nebo pfijeti (Behuniak, 2011). Erving Goffman (2003) stigmatem oznacuje
nevhodny atribut jedince, ktery jej odliSuje od normativich stereotypli spolecnosti.
V piipad¢ Alzheimerovy choroby by se jednalo o stigma z divodu télesné jinakosti
stigmatizovanych jedincti. Diskriminace stigmatizovanych jedinct vyplyva z ptedpokladu
jejich mensi lidskosti a na tomto zaklad¢ je jedinec definovéan (Goffman, 2003).

Objeveni Alzheimerovy choroby v epidemickém méfitku se datuje na konec 20. stoleti a je

povazovan za vysledek biomedicinského diskurzu. Jednd se o atribut, ktery vykazuje
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biomedikalizaci demence ve stafi. To, co bylo kdysi povazovano za ptirozeny dusledek
starnuti, je pretvoreno jako definovatelnd patologie. U Alzheimerovy choroby je rostouci
seskupeni textd, které reaguji na rodinné, spolecenské a kulturni diisledky nemoci z
nalady a chovani vyvolava zésadni otdzky o tom, co znamend byt clovekem.
Alzheimerova choroba jednou z klicovych nemoci, kolem které se konaji bioetické debaty
0 osobnosti a jejim vyznamu. Tyto debaty se obraceji na témata, ze kterych muzeme
vytvofit hranice mezi smysluplnym zivotem a jeho zanikem, mezi osobou (jako zdrojem
vytvareni vyznamu) a clovékem (jako biologickou entitou). Modely mysli a osoby, které se
zamé&fuji na vlastnictvi nebo nevlastnictvi ur¢ité kognitivni schopnosti maji nevyhnutelné
tendenci predstavovat Alzheimerovu choroby jako druh socidlni smrti, kde je osoba nebo
ego samo vymyceno dlouho pied fyzickou smrti téla podle testovatelné ztraty kognitivnich

funkci. (Burke 2008, 63-70).
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6 Empiricka ¢ast

Empirickd ¢ast mé diplomové prace se skladd z metodologie a vlastni analyzy péti
narativnich rozhovor s komunika¢nimi partnery a partnerkami ve véku 41 az 60 let.
Nejprve ptredstavim charakteristiku vyzkumu a metodu, kterou jsem si pro své badani
zvolila. Dale popiSi prubéh celého vyzkumu a Vv neposledni fadé budu reflektovat mou
vlastni pozici, ktera hraje ve feministickém badani vyznamnou roli. Druhou cast
empirického oddilu vénuji samotné analyze sbiranych dat. M) vyzkum bude tedy
feministicky, kvalitativni, bude probihat metodou narativnich rozhovorti a bude vychazet

Z paradigmatu kritické teorie.

6.1 Metodologie vyzkumu
6.1.1 Charakteristika a metoda vyzkumu

Ve své diplomové praci jsem se rozhodla uskutecnit feministicky vyzkum prostiednictvim
narativnich rozhovort. Cilem mého vyzkumu bylo zachytit zkuSenosti s péci jedinci,
jejichz rodi¢e onemocnéli Alzheimerovou chorobou a predevsim jejich limity, které vedly
k rozhodnuti umistit svého blizkého do institucionalni péce. Povazovala jsem toto téma za
velmi osobni, z toho diivodu jsem se rozhodla pro narativni rozhovory. Nechtéla jsem
ziskat pouhé seskupeni kratkych odpovédi, ale zajimaly mé zivotni piibéhy mych
komunikacnich partneri a partnerek. Terminem komunikaéni partnefi a komunikaéni
partnerky jsem se rozhodla nazyvat mnou dotazované, protoze podle Reinharz (1992) je
tento termin ve feministickych rozhovorech preferovany, jelikoz s sebou pfinasi véEtsi
rovnovahu mezi tadzajici m a dotazovanym ou. Zamérné jsem zvolila tuto kvalitativni
metodu pro shromazdovani dat. Domnivam se, Ze oblast mého badani je vhodny pro
kvalitativni typy vyzkumi, jak o nich hovoii Strauss a Corbinova (1999). Autofi také
upozoriiuji na skuteCnost, Ze termin kvalitativni vyzkum muiZe byt zavadéjici, jelikoz pro
kazdého miize znamenat néco jiného. Co je u kvalitativniho vyzkumu podstatné, jsou
vysledky, které se nedosahuji pomoci statistickych procedur nebo jinych zptisobt
kvantifikace. MiZe se jednat o vyzkum, ktery se tyka Zivota lidi, pfib&hl, chovani ¢i
vzajemnych vztahd. Jednd se zejména o oblasti badani, kdy je kladen diiraz na néci
zkuSenost, naptiklad s nemoci, jako to bylo 1 v mém piipad¢. Kvalitativni metody mohou

pomoci ziskat o urCitych jevech detailni informace, které¢ se v kvantitativnich metodach
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kvalitativni vyzkum diky svému pribéhu a vyzkumnym tématim, jez se mohou béhem

badani modifikovat nebo dopliiovat, povazovany za pruzny nebo emergentni typ vyzkumu.

Svij vyzkum povazuji za feministicky, ackoli je podle Gay Letherby (2003) otazka Cisté
feministického vyzkumu ter¢em debat. Mym osobnim pfistupem ke komunika¢nim
partnerim a partnerkdm, reflektovanim vlastni lokace, tématem vyzkumu a prabéhem
rozhovort, je mij vyzkum od tradicnich vyzkumii odlisny. Feministicky vyzkum mimo
jiné klade duraz na rozhovory. Piib¢hy, vypravéni jsou uzivany ke shromazdéni udaju.
Vypravovaci technika je podle Letherby (2003) technika sbéru dat o lidskych zivotech
a umoznuje tim objevovat socialni zkusenosti. Jadrem narativnich rozhovora je snaha pro
vyzkum ziskat vzpominky (Kiczkova, 2006). V ptipadé mého vyzkumu se jednalo
0 vzpominky komunika¢nich partnert a partnerek z oblasti vztahi mezi nimi a rodiéi, a to
I pred diagnostikovanou nemoci jejich rodi¢t, a nasledné k jakym proménam jejich vztahu
s postupem nemoci dochazelo. Neméla jsem piedem vypracovany pichled doslovnych
otazek, ale témata, kterd mé& zajimala, kterd slouzila jako podplrna, abych v pribchu
rozhovorii nezapomnéla na své badatelské cile. Tato metodologie stavi na nékterych
prvcich feministického vyzkumu. Tim nejdtlezitéjsim prvkem je, ze komunikacni partnefi
a partnerky nejsou objektem badatelského zajmu, ale subjektem. Oni jsou ti, ktefi
spoluutvaii obsah i formu rozhovoru tim, ze se jim umozni, aby sami urcovali, co, kdy
a jak chté&ji vypraveét. Ma tloha v rozhovoru spocivala v aktivnim naslouchani, pokladani

naratizujicich otdzek, akceptovani jejich postojli a zvyznamnovani (Kiczkova, 2006).

Uwe Flick (2006) uvadi, ze na zacatku narativniho rozhovoru je tieba polozit generativni
narativni otazku, ktera ma stimulovat vypravéni komunikac¢nich partnerd a partnerek.
Otéazka by méla byt polozena velmi ze Siroka, aby splnila svou funkci. Narativni rozhovor
neni tolik direktivni, proto neni vhodné do rozhovoru pftili§ zasahovat (Flick, 2006). Byla
jsem od pocatku presvédCena, Ze narativni rozhovory jsou v mém vyzkumu spravnou
volbou. Chtéla jsem v ptatelském prostredi poslouchat zivotni pfibéhy lidi a navodit tak
uvolnénou a ptijemnou atmosféru, aby se po par minutdch zapomnélo, Ze se jedna zaroven

0 vyzkum pro diplomovou praci.

Ackoliv feministicky vyzkum klade diraz pfevazné na hlas Zeny (Reinharz, 1992). Ja jsem
ve svych rozhovorech dala hlas jak Zenam, tak i muzim. Diky tomu jsem mohla

reflektovat genderovanost vztahii, reakce na diagnézu jejich rodici a vnimani sebe
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samotnych v roli dcer a syntl. Zeny i muzi dostali v mém vyzkumu hlas, to neznamena, ze
by vyzkum nemohl byt feministicky. Ramazanoglu a Holland (2004) poukazuji na
specifika, kterd délaji vyzkum feministickym, jsou jimi feministické teorie, kdy je koncept
genderu vnimany v ramci feministického teoretizovani. Dale je to teoretizovana moc

a reflexivita.

6.1.2 Paradigma

Ve vyzkumu povazuji za dilezité¢ se vymezit. Konkrétné¢ z jakého paradigmatu ve svém
badani vychazim. Podle Egona Guby a Yvonny Lincoln (1994) je paradigma
charakterizovano jako ucelend soustava piedstav a nazori na povahu svéta. Pro
vyzkumnika ici do a mimo limity legitimniho vyzkumu patii tfi otazky, které jsou
ontologické, epistemologické a metodologické povahy. V ontologické otazce je dulezité
vymezit podobu reality, epistemologicka otazka se vice nez samotnym jsoucnem zamétuje
na vztahy mezi vyzkumnikem ici a tim, co zkouma a metodologickd otdzka zaklada na

badatelském pfistupu k poznani.

Guba a Lincoln (1994) definuji ¢tyfi hlavni paradigmata, pro mij vyzkum jsem se rozhodla
vychazet z paradigmatu kritické teorie. Ta na tirovni ontologické otazky pfistupuje k realité
jako Kk vykonstruované socialnimi, politickymi, kulturnimi, etnickymi a genderovymi
hodnotami krystalizujicimi po 1éta. Epistemologie paradigmatu kritické teorie je o neustalé
interaktivité¢ badatele ky a zkoumaného subjektu, je tedy transakéni a subjektivisticka.
A nakonec metodologie v ramci kritické teorie je dialogicka a dialekticka, ¢ili mélo by
mezi vyzkumnikem_ ici dochazet k dialogu, ten by mél byt dialekticky a vést k rozsifeni

znalosti o konstruovanych realitdch s moznosti je ptipadné zménit (Guba, Lincoln, 1994).

Zvolila jsem si zamérné paradigma kritické teorie, protoze vychazim ve svém vyzkumu
z ptistupu k realité jako k socialn€¢, v mém ptipad¢ prevazné medicinsky, vykonstruované.
Cilem vyzkumu, jak uvadi Guba a Lincoln (1994) je kritika, se kterou jsem do vyzkumu

vstupovala a transformace, které bych chtéla moji diplomovou praci docilit.
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6.1.3 Sbér dat

Tato kapiola bude vénovana sbéru dat pro mou naslednou analyzu a cest¢, kterou jsem se
dostala k mym komunika¢nim parterim a partnerkdm. Jak jsem jiz zmifovala, jako
metodu pro sbér dat jsem zvolila narativni rozhovory. Sbér dat provadi vyzkumnik ice

systematicky a neustale udrzuje vztah mezi daty a pfipadem (Hendl, 2005:113).

V prvé fadé bylo nutné oslovit vedeni instituce, kde jsem pracovala s tim, ze bych v ramci
své diplomové prace chtéla provést rozhovory s détmi klientd ek. Kviili etickému kodexu
instituce mi nemohly byt poskytnuty kontakty na mé budouci komunikacni partnery
a partnerky. Prvni kontakt tedy probehl skrze socialni pracovnici zafizeni, ktera preposlala
mij e-mail sprosbou o poskytnuti rozhovori pro mou diplomovou praci, spolu
S kontaktem na mé. E-mail byl dorucen celkem dvaadevadesati lidem, rodinnym
prislusnikiim_icim klientti. Odezva byla po relativné dlouhé dobé neuspokojiva. Touto
cestou se mi podafilo ziskat dva komunikaéni partnery a partnerky. Po ne pfili§ GspéSném
osloveni jsem se rozhodla béhem rodinnych navstév v zatizeni oslovit dcery a syny klientl
osobné. Touto cestou jsem ziskala dalSi tfi komunikacni parntery a partnerky. Ziskani
komunikac¢nich partnerd a partnerek byl z pocatku nejveétsi problém a ukazalo se, Ze ne
kazdy chce o svém rozhodnuti umistit své rodice do institucionalni péce oteviené hovofit.

Nakonec se predmétem analyzy stalo pét narativnich rozhovort.

Rozhovory probihaly v obdobi od srpna 2014 do kvétna 2015. Jiz pfed prvnim setkdnim
jsem své komunikacni partnery a partnerky informovala o tucelu sbéru rozhovort
a o tématech, kterd m¢ zajimaji. Zvoleni mista naseho setkani jsem nechala na nich. Chtéla
jsem, aby bylo pro n¢ zvolené misto, co nejvhodnéjsi a nejptijemnéjsi pro né samotné.
Vétsina rozhovor se konala pfimo v domovech mych komunikacnich partnert
a partnerek. Pii sjednanych schizkach jsem piedstavila sebe a cil mého badani,
téz predloZila k podpisu informovany souhlas. Poté jsem se zeptala, zda jim nebude vadit,
kdyZz rozhovory budu pro svou vlastni potiebu nahravat. Rozhovory nasledné probihaly
velmi uvolnéné a v pozitivni atmosfére. Fakt, Ze ve mné komunikacéni partnefi a partnerky
vloZili ditvéru se mi potvrdil napt. nabidkou tykani ¢i pozvanim do jim nové otevienym
centrem pro seniory. Jedna z komunika¢nich partnerek se chtéla znovu po rozhovoru

setkat. Dostalo se mi také telefonich kontaktli s nabidkou nasledného dotazovani. A¢ jsem
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se obavala, Ze pro nizky pocet komunikacnich partnert a partnerek nebude mozné vytvofit

zavery analyzy, méla jsem ze ziskanych cennych informaci velmi dobry pocit.

6.1.4 Vybér vzorku

Pfi vybéru komunikac¢nich partnerti a partnerek jsem zvolila prvni kontakt skrze instituci,
ve které jsem pracovala. Celkem jsem se dotazovala tfi komunikaénich partnerti a dvou
komunikac¢nich partnerek. Kritériem pro vybér komunikacnich partnert a partnerek byla
osobni zkuSenost s rodi¢em, ktery ma diagnostikovanou Alzheimerovu chorobu a byl

umistén do institucionalni péce.

Tim, ze jsem pracovala v zafizeni, které poskytovalo péci jedincim s Alzheimerovou
chorobou, bylo redlné se k mym komunikaénim partneriim a partnerkdm dostat. V dalsi

kapitole predstavim kazdého ou z nich v kratkych medailoncich.

6.1.5 Medailonky

Pribéh pana Vratislava, 56 let

Vratislav ma otce s diagn6zou Alzheimerova choroba. Tatinek byl feditelem tehdejsi
zvlastni Skoly. Jejich rodina byla vzdy harmonicka. Vratislav je vystudovany inzenyr a jiz
35 let podnikda v Némecku, kde Zije se svoji pfitelkyni. Z prvniho manzelstvi mé syna,
ktery studuje Health management a mé tedy v oblasti institucionalni péce prehled. Kdyz
jeho otec onemocnél a prodélal n€kolik mozkovych piihod, rozhodnuti o umisténi bylo na
ném. Jeho matka a sestra se rozhodovaly, zda si otce nenechat doma a péci obstarat.
Vratislav je presvédcCil o tom, Ze institucionalni pée je pro otce nejvhodnéjsi. Vratislav
ma veEtsi financni standart, nebylo proto tfeba promyslet aspekt financni stranky a zatizeni

si tak mohl bez problému dovolit.

Pi'ibéh pana Piemysla, 41 let

Premysl méd matku s diagnézou Alzheimerova choroba. Narodil se jako treti dité celkové
ze Sesti déti. Je jedinym synem. Svou rodinu nepovazoval za funk¢ni. Otec byl chartista
ave vztahu k manzelce velmi dominantni. Diky svym nazorim byl pronasledovan
byvalym rezimem a byl vyfazen z pracovniho procesu. Matka byla inZenyrka chemie

a povazoval ji na rozdil od otce za jedinou jistotu pro rodinu. Bydleli svého ¢asu v byté
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1+1 v osmi lidech. O své sestry se s rodi¢i dokonce soudil. Po ¢ase se vztahy urovnaly.
Premysl je vystudovany herec a je vangazma v nékolika divadlech. Zarovein mé ve
sttidavé péci malou dceru. Po zjisténi matCiny diagnozy rozmluvil sestfe domaci péci a byl

hlavnim iniciatorem péce institucionalni.

Piibéh pana Antonina, 53 let

Antoninova matka ma diagnostikovanou Alzheimerovu chorobu. Ma starsi sestru Zijici
v Dansku. Rodice se rozvedli, ale vztahy v rodiné povazuje Antonin za standardni. On sam
ma s manzelkou Ctyfi dcery a pracuje jako vojensky meteorolog, vétSinu ¢asu travi mimo
CR. Po prvnich projevech Alzheimerovy choroby u jeho matky, uplynula pomérné dlouha
doba k samotné diagnéze. Ta byla vyicena az v dob€, kdy mezi matciny hlavni pfiznaky
nemoci patiily prvky agresivity a fyzicky napadala jednotlivé ¢leny Ky rodiny. Poté se

velmi rychle Antonin rozhodl pro institucionalni péci.

Piibéh pani Evy, 60let

Evy matka se dlouhodob¢ 1é¢i s rakovinou, zaroven mé diagnostikovanou Alzheimerovu
chorobu. Eva je jedinacek, proto na rozhodnuti se pro institucionalni péci zustala, jak tika,
sama. Eva od patnacti let vyristala bez otce, matka se s nim rozvedla a doposud s nikym
dal$im nezila. S manZelem ma dvé dospélé déti a dveé vnoucata. PéCi o nemocnou matku
a zaroven pomoc s péci o vnoucata povazovala Eva za velmi naro¢né a vycerpavajici, byl
to také jeden z dlivodi, pro€ se rozhodla pro instituciondlni péci. S matcinou diagnoézou se
vyrovnavala téZko, v jednu chvili dokonce pfiSla o zaméstndni a sama skoncila v péci

psychiatra.

Piibéh pani Mileny, 58 let

Milena ma matku s Alzheimerovou chorobou, kter¢ je nyni 93 let a jesté pied rokem byla
plné mobilni. Jeji vztah k matce je velmi blizky a s diagnézou se téZce vyrovnava.
S manzelem maji téi syny, se kterymi ji matka cely zivot pomahala. Milena pracuje
V chemickém primyslu. Pfed umisténim matky do =zafizeni vyzkouSela n¢kolik
kompromisit v podobé pecovatelek a stacionaie, presto povazovala tyto sluzby za

nedostacujici a rozhodnuti, které bylo pro ni velmi tézké, bylo nakonec nevyhnutelné.
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6.1.6 Kym jsem ve vyzkumu

Pti vyzkumu jsme povazovala za dulezité reflektovat vlastni pozici, ze které vychazim. Ma

pozice je nemén¢ dilezita jako pozice mych komunikac¢nich partnert a partnerek.

Proto bych v této podkapitole zdiraznila dilezitost lokace. Politiku lokace povazuje Rosi
Braidotti za nedilnou soucast feministického a genderového védéni (Braidotti, 2003:1 in
Lorenz — Meyer, 2005). Ja se identifikuji jako Zena, feministka, studentka genderovych
studii, Zijici ve stfednich Cechéach, ergoterapeutka v zatizeni poskytujici komplexni pé&i
seniorim s Alzheimerovou chorobou, tedy jako clovek, ktery zna blizké osoby mych
komunikac¢nich partnert a partnerek a ktery byl soucasti formalni péce. Ne vzdy védome,
ale reflektuji dopady chovani a jednani lidi, ktefi umisti své starnouci rodice do zafizeni,
tedy vidim, jak se jejich rodiCe stavaji soucasti instituce a jak je to nadale formuje. Zaroven
je na misté podotknout, ze do vyzkumu vstupuji v t€ dobé¢ jako nastavajici matka, ¢ili i tuto
pozici je tieba brat v ivahu, protoZe uz dokazu pfemyslet nad tim, jak by se eventudlné

V podobné situaci zachovalo mé dité a co bych ja od ného ocekévala.

Je potieba si uvédomit, Ze do vyzkumu nevstupujeme zcela s Cistym Stitem, vzdy si s sebou
pfindSime n¢jaké vybaveni, s kterym bychom méli umét spravné naloZzit (Ramazanoglu,
2004: 145-164). Jako ,,vybaveni“ bych vtomto pfipadé povazovala tfiletou denni
zkusenost s lidmi s Alzheimerovou chorobou, a to jak v roli ergoterapeutky, ktera ma na
starosti aktivizacni ¢innosti a muzikoterapii, tak zarovenl nelze nebyt soucasti pfimeé péce
a ¢innosti jako jsou pomoc pii stravovani, oblékani a osobni hygiené. I ja jsem zde chtéla
reflektovat dvojakost mé role ve vyzkumu. Tou prvni byla vtomto ptipadé pozice
badatelky, ktera se o témata spojena s Alzheimerovou chorobou zajima. Zaroven jsem vSak
do vyzkumu vstupovala jako pracovnice zafizeni, které je novym domovem pro blizké
mych komunikacnich partnerti a partnerek. Byla jsem tedy ve velmi Uzkém kontaktu
s témi, o kterych si budeme v rozhovorech povidat. Predpokladala jsem, Ze témata, o ktera

se zajimam, mohou byt pfi rozhovorech choulostiva.

Hned na zacatku naSeho setkani jsem chtéla predejit tomu, aby nas§ vztah byl hierarchicky.
Jelikoz mé vSichni komunikac¢ni partnefi a partnerky znali, nechtéla jsem, aby méli obavy
Z toho, ze je budu nasledné hodnotit. Stejn¢ tak k tomu ale ani nemuselo dojit pravé proto,
7ze mé komunikaéni partnefi a partnerky znaji. Pfi kazdém rozhovoru jsem vysvétlila, Ze

jsem zde sama za sebe, ne za instituci. (Oakley in Letherby, 2003) hovoii o tom, Ze
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nejlepsi cestou k odhaleni osobniho Zivota lidi je nevytvaret hierarchické vztahy. Pravé pro
odbourani moznych hierarchickych vztahti by mél byt vyzkumnik ce pfipraven_a vlozit do

badatelského vztahu svou vlastni identitu.

Adrienne Rich povazovala za dulezité pii badani ,,pojmenovat misto, ze kterého
vychazime, podminky, které jsme si zvykli povazovat za samoziejmost* (Rich 1986:211 in
Lorenz-Meyer 2005). Vlastni pozici, ze které vychazim, jsem svym komunika¢nim
partnertim a partnerkam vysvétlila a vyzdvihla tim jejich zkuSenost s péci o blizkou osobu,
kterd ve mné vyvolava spoustu otdzek a kterou ja sama zazitou nemam. Chtéla jsem
otevien¢ projevit zajem o jejich piibehy a byt zdrovenn divéryhodnou osobou, se kterou

mohou sdilet své zkuSenosti a postoje K péci.

6.1.7 Etika vyzkumu

Etika vyzkumu souvisela zaroven s moji pozici v instituci. Eticky jsem se musela vymezit
jak vi¢i komunika¢nim partnerim a partnerkdm, tak vi¢i zdravotnickému zafizeni.
Ackoliv jsem se vymezovala v zafizeni vic¢i spousté vécem, nechtéla jsem bchem
vyzkumu nijak instituci ohrozit. U mych komunikacnich partnerti a partnerek jsem dbala
na pratelskou atmosféru béhem rozhovort a zarucila jim anonymitu v prezentaci mych dat.
Ve feministickém dotazovani jsou etické otazky obzvlasté vyzdvihovany (Reinharz, 1992).
Brala jsem po celou dobu na védomi, Ze mi komunikacni partnefi a partnerky sdéluji velmi
osobni informace a Ze téma, které mé zajima, mize byt velmi citlivé, protoZe se jedna
0 jejich rodice, ktefi onemocnéli. Nékolikrat jsem jim naznacila, Ze si jejich otevienosti

velmi vazim a Ze mi mohou pln¢ divérovat.

6.1.8 Kodovani rozhovoru

Pfi koédovéani jsem vychazela ze cCtyt hlavnich témat, ktera mé& béhem narativnich
rozhovoril zajimala. Tim, Ze jsem neméla jasné stanovené otdzky, bylo zpocatku kodovani
slozité. Koédovani je chapano jako cast kvalitativniho vyzkumného procesu. Je velmi
dilezité posbirana data n¢jakym zplsobem organizovat a ziskat z nich smysluplné casti
(Coffey. Atkinson, 1996). Pii kdédovani jsem se nechala inspirovat postupem Strausse
a Corbinové (1999) a rozhodla se tak pro oteviené koédovani. Nejprve jsem oznacovala

a kategorizovala pojmy pomoci studia udajli. Nasledné jsem udaje rozebrala a prostudovala

30



a hledala mezi nimi podobnosti a rozdily. Podobna témata, kterd mi zacala vznikat, jsem
seskupovala do kategorii. Kategorie, které reprezentuji urcité jevy, dostavaji pojmové

oznacenti, které je ale abstraktnéjsi nez jména pojmu (Strauss, Corbinova, 1999: 45)

Zjistila jsem, ze vzniklé kategorie a subkategorie mi k analyze nestaci, proto jsem nasledné
zvolila 1 kodovani axialni. Axidlnim kdédovanim vytvaiime spojeni mezi kategoriemi
a jejich subkategoriemi. Pfi axidlnim kodovani jsou, oproti otevienému kodovani, postupy
vice méfitelné a cilené na rozvinuti kategorii (Strauss, Corbinova, 1999: 84). Povazuji tuto
kombinaci kédovéani za nejvhodnéjsi pii ndsledném analyzovani narativnich rozhovort.
Kodovani povazuji za stézejni ¢ast predchdzejici analyze a zaroven jako velmi subjektivni

tim, jak si rizna témata badatel_ka interpretuje.

6.2 Analyza rozhovoru

V nésledujici kapitole se budu vénovat samotné analyze rozhovori. Ta probihala na
zaklad¢ seskupenych a okdédovanych dat. Analyza vznika na zaklad¢é rozdé€leni celku na
jednotlivé komponenty a zkouméni vztahu mezi nimi. Pfi analyze provadime prizkumové
a objevujici aktivity (Hendl, 2005: 35). Ja jsem se skrze jednotlivé kategorie a subkategorie
dostala k tématim, ktera mé zajimala a zaroven odkryla nové koncepty, které povazuji za

dulezité tematizovat.

6.2.1 Reakce pfi zjiSténi Alzheimerovy choroby u blizkych

V této kapitole se budu zabyvat momentem, kdy se pecujici dozvédeli o diagndze jejich
blizkych. Nové vznikajicimi vztahy mezi détmi a rodi¢i a proménam téchto vztahi, ke
kterym dochazelo s prvnimi pfiznaky a nasledné stanovenou diagnozou Alzheimerovy
choroby. Zaroven chci poukazat na otazky spojené sreakcemi mych komunikaénich
partnert a partnerek po vyiceni diagnozy z ust 1ékarti a 1ékarek. Touto prvni analytickou
kapitolou bych chtéla nastinit problematiku spojenou s péc¢i o osoby s Alzheimerovou

chorobou.
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6.2.1.1 ,,Soused déla naschvaly, a Ze ji hudi zasuvky* (Eva, 60 let)

Podle Ceské Alzheimerovské spole¢nosti Alzheimerova choroba ,narusuje ¢ast mozku
a zpusobuje pokles takzvanych kognitivnich funkci — mysleni, paméti, sudku. Byva
nejcastéjsi pri¢inou demence, ktera vede postupné k zavislosti nemocného na kazdodenni
pomoci jiného ¢lovéka“.? Jen pouha ilustrace téchto vlivnych medikalizovanych ptiznakd,
ma vzbuzovat obavy i strach z nemoci. Zaroven také obraci pozornost od lidi jako
takovych a definuje je na zakladé jejich mentalni jinakosti. Obecna definice Alzheimerovy
choroby a konotace s chorobou spojené, vyvolavaji nutkani pfemyslet o demenci jako
takové. Praveé Casté pamétové deficity se vazou obvykle k vyiceni této nemoci. To, jakym
zpusobem je Alzheimerova choroba konstruovana, ma bezesporu na svédomi predevsim
medicinsky diskurz. Lucy Burke (2008) ve své eseji poukazuje na objeveni Alzheimerovy
choroby av soucasné dob¢ patologii této faze Zivota, jak jsem popisovala v teoretické
¢asti. Jeji tvrzeni se zda byt na zédkladé mych rozhovorti opodstatnéné. Neni piekvapivé, ze
reakce, které vyvola vyiceni diagndézy zust I€kait a lékatek, byvaji o pocitech
neslucitelnosti vlastnich Zivotl s zivoty starnoucich nemocnych rodi¢l. Zminované
vyrknuti diagnozy a oznaceni ¢lovéka jako pacienta je pocatkem uvédoméni si poklesu

kognitivnich schopnosti, které predchazely mésice i roky predtim.

V Gvodu nasich rozhovorti s komunika¢nimi partnery a partnerkami jsem polozila
otevienou naratizujici vyzvu o tom, aby mi vypravéli o jejich zivoté a vztazich s jejich
rodi¢i. Dilezitou roli v mém badatelském zaméru hraji vztahy mych komunikac¢nich
partner a partnerek se svymi blizkymi, ktefi maji Alzheimerovu chorobu. Na zékladé

téchto vztaht stoji nasledné ptijimani diagnozy a rozhodnuti s tim spjaté.

., Mamince jsem se narodila, kdyz ji bylo 35 let, tak ono uz jenom to zaklada
ten vztah (...) a ten byl hrozné hezkej a proto to Spatné snasim (...) ja jsem
byla teda druhy dite, to prvni ji zemrelo, takze o to byl ten vztah jeste hlubsi
(plac).(...) Tatinek zemrel pred triceti lety. Maminka byla propojena
S nama, i kdyz jsem se vdala, tak celej Zivot. Bydlela kousek od nas, nez se
odstéhovala do Usti, viechny tii déti mi obstarala. Opravdu nam pomdhala

celej zZivot. “(Milena)

2 Dostupné z: http://www.alzheimer.cz/alzheimerova-choroba/, cit. dne 22.4.2016
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Milena se s matéinou diagnézou vyrovnavala velmi $patn€. Pti rozhovoru se nékolikrat
rozplakala s tim, ze nevi, jestli rozhovor zvladne ustat. Jeji vztah s matkou byl obzvlast
hluboky a blizky, avSak o jejich vztahu hovoii v minulém Case, piestoze je matka nazivu.

(13

Miuizeme tedy vztah rozd¢€lit pomyslnou hranici na ,pfed“ a ,,s* nemoci. S pfiznaky
anaslednou diagnézou u Mileniny matky dochazelo k proméné jejich vztahu. Milena
zminila, jako jeden z diivodi, vzajemnou fixaci mezi ni a matkou. Pfedevs§im proto, Ze byla
jedingym matcinym ditétem poté, co prozila bolest ze ztraty prvniho ditéte. Podobné je
tomu i u pani Evy, kterd také poukazala na to, Ze je daleko t€zSi délat rozhodnuti

0 rodic¢ich, pokud jste jedinacek. Samotnému procesu rozhodovani se budu vénovat v jedné

z dalsich kapitol.

1o je asi takovy zdkladni,(...) Ze jsem jedinacek, Ze jsem na to rozhodnuti
zustala sama, cozZ vidim s postupem casu dneska taky jako velkej
problém.(...)To je takovy to zdsadni, my jsme se s manzelem brali docela
brzo, kdyz mi bylo devatendct a méli jsme déti. Maminka Zila sama, byla
rozvedena, ale ty kontakty byly vzdycky dobry, i s vnoucatama. Byla jsem
zvykla si s ni kazdy den volat a byla teda absolutné sobéstacnd a je teda

Sfyzicky vitalni “(Eva)

Vztah mezi pani Evou a jeji matkou byl vzdy dobry, pfestoZze se osamostatnila pomérné
brzy, s matkou byla stale v kontaktu a bydlela od ni pil hodiny cesty autem. Jak Milena,
tak Eva, jakoZto jediné déti svych rodi¢t mély vztahy se svymi matkami zaloZené vice
emocionaln¢, na neustalém kontaktu a blizkosti. Oproti tomu Pfemysl definuje jeho

rodinné vztahy v minulosti jako komplikované.

. (-..) No nebyla moc funkcni (rodina). Narodil jsem se jako treti dité ze
Sesti. Otec byl nerizend stiela, obét své natury, byl chartista, mél spatnej
posudek, minulej rezim ho nepoustél do pracovniho procesu. Vystehovali
nas z druzstevniho bytu do 1+1. Tata se s tim nikdy nesrovnal. Mama byla
inzenyrka chemie a méla stalou praci. Byly tam i velky vykyvy, viastné tohle

bych asi nemél vikat, byl tam velkej karambol. Ja jsem se dokonce i se svymi
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rodici soudil o sestry. Na skole se to pak néjak srovnalo, zacal jsem je

navstévovat, tata pak umrel a mama ziistala sama. *“ (Premysl)

Piemyslav vztah s rodi¢i byl komplikovany pievazné¢ do obdobi dospélosti. Matka byla
v rodin¢ jedina jistota, protoZe otec nepracoval a na matce bylo bfemeno v podobé Sesti
déti v kombinaci snaroénym zaméstnanim a jedinym finan¢nim pfijmem. Jeho vztah
s matkou zacal byt, jak on fika, standardni v dobé&, kdy otec zemfel. Piesto nebyl nijak
zvlast’ hluboky a kontakt byl spiSe prilezitostny. Vratislav popisuje vztahy v rodin¢ jako
dobré. Jelikoz zije pres tficet let v Némecku. Jeho kontakt s otcem byl spiSe vyjimecny.
Podobné¢ je tomu i U Antonina, ktery v poslednich dvaceti letech matku ob¢as navstévoval,
ale nezili v blizkém kontaktu. O jeho vztahu s matkou hovofi stejn¢ jako Milena, Pfemysl,
Eva a Vratislav, v minulém ¢ase. Je ziejmé, Ze s nemoci doslo k proménam vztahd,
alespoil ze strany dcer a synl. Vyiceni diagnézy zménilo nahlizeni déti na doposud zdravé
rodi¢e. Zamérné pouzivam termin ,,zdravé®, protoze zastavam ndzor, Ze nemoc prichazi
S jejim vyf¢enim. Podobné o proménach vztahi hovoii Perrin & Hazel, ktefi definuji
»zdravy® vztah jako ten, vnémz vsSichni ucastnici interaguji s mirou ekvivalence
(Perrin & Hazel, 2000 in J. E. Graham, R. Basset, 2006). Komunika¢ni partnefi
a partnerky pravdépodobné ptredpokladali, Ze jejich vzéjemny vztah s rodi¢i nadale nebude

vyrovnany. Vyrovnanost a reciprocita jakoby s nemoci zanikla.

o (...) Ziju uz tricet let v Némecku a ty vztahy byly vidycky v rodiné dost
dobré.” (Vratislav)

., (-...) Maminka Zila v Praze, kdyz to vezmu v horizontu, néjakych dvacet let,
co my zijeme tady, obcas za nami dojizdeéla, protoze odtud pochazi. A vztahy
Jjsme méli si myslim velice dobry.(...) Sestra Zije v Dansku, ta sem dojizdi
méné casto, ale myslim, Ze po tyhle strance vztahovy to bylo vsechno
V pohode, minimalné standartni. Maminka teda byla rozvedend, Zila dlouho

sama. " (Antonin)
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Obé mé komunikacni partnerky spojuje spolecny rys, kladly diiraz na emocionalni rovinu
vztahll se svymi matkami. Oproti tomu vSichni tfi komunikacni partnefi pokladali jejich
vztah srodi¢i za standardni a jejich kontakt byl obcasny. Muzeme to C¢ist jako
genderovanost rodinnych vztahtl. Zeny samy o sob& hovoii jako o emocionélnich bytostech
zabyvajicimi se vztahy. Muzi hlubokym emocionalnim vztahtim nepftikladaji t¢éméf zadnou
vahu. Muzeme zde shledat paralelu s Bourdieuho socialni konstrukei té€l (Bourdieu, 2000).
Tim mam na mysli formu, jakou se prezentovaly mé komunikacéni partnerky, a to jako

emocionalni bytosti, jelikoz se pravé tyto vlastnosti spolecensky pfipisuji zenam.

Moment, kdy si moji komunikacni partnefi a partnerky vSimli, Ze se S jejich rodi¢i déje
néco jinak, maji stidle v zivé paméti. Prvni pfiznaky nemoci vnimali jako bandlni
nedorozuméni, Casto je nepovazovali za nijak vazné a ptisuzovali je vy$§imu véku rodici.
AZ po diagnostikovani Alzheimerovy choroby zacali zpétné projevy spojovat s ptiznaky
praveé této nemoci. MlzZeme fici, Ze moment, ktery odstartuje identifikaci ¢lovéka na

zaklad¢ nemoci, zacina u Iékafe ky.

., To bylo na Silvestra, vim, Ze jsem ji nékde tahal, musel jsem zjistit, kde
jede v tramvaji podle zastavek, ktery jsem slysel v telefonu. Nakonec jsem ji
nasel a ona uz tak divné chodila, coz jsem si zpétné uvedomil, kdyz jsem
zjistil, Ze je to jeden z priznaku.(...) Vzdjemny navstévy zacaly bejt
nespolehlivy a nasel jsem ji i dehydrovanou a ona rikala, Ze jedla, ale to, Ze
to bylo pred tejdnem, to byla véc druha. (...) Pak byla v nemocnici, protoze
nékde upadla v metru, néco si zlomila. Tri mésice bydlela u ségry, ta mi
Fikala, Ze mati povida néjaky véci v noci, uplné nesouvisly a Ze to teda neni
V pohodé. Pak kdyz byla zas S urazem v nemocnici a ta doktorka nam rika,
Ze ta nase maminka je uplné zmatena. (...) TakZe jsme rovnou souhlasili, Ze
Jji odvezou do Bohnic na tu gerontopsychiatrii. Kde teda byla néjaky dva, tvi
meésice, kdy jsme zjistovali néjaky stav, tu diagnozu. To zmateni, to byla véc
jedna, ale po téch dvou, trech mésicich jsme védeli, Ze je to tady to
(Alzheimerova choroba) a zacali jsme shanét, kam maminku umistit.*

(Premysl)

35



Premysl si je védom poklesu kognitivnich schopnosti u matky, které se stupiiovaly
v pribeéhu nékolika let. Sdm klade diiraz na otcovu smrt, co by spoustéce matciny nemoci.
Matku nechali prevést na doporuceni Iékaie do psychiatrické 1écebny. Ackoliv védéli, ze
s matkou neni néco v potradku, na coz je upozoriovala sestra pecujici o matku doma, feSeni
v podobé¢ psychiatrické 1éCebny zvolili az po poradé s lékarem. Matéino zmateni nebylo
stéZejnim diivodem pro instituciondlni péci ve specializovaném zatizeni, ale pravé vyiceni

diagno6zy hralo vlivnou roli v tomto rozhodnuti.

., (...) protoze ona tieba nevypla plyn a s praskama uz byl hroznej problém.
(...) A sestrenice mi Fikala, Ze na ni maminka uprostied noci zvonila, zZe tam
ma kamaradku a at ji jde (sestienice) oteviit. Potom to kulminovalo, kdyz
byla uz u nas, tak manzel treba otevrel jen dvere a Sel néco dat do auta
a ona vybéhla za nim, upadla na schodech, rozbila si hlavu. A méla i takovy
stavy uzkosti, kiicela. Uz prevladaly jen ty stavy zmatenosti. (...) Nékdo mi

poradil toho psychiatra a od néj jsem slySela tu diagnozu. (Milena)

., (-..) oni mi volali (z nemocnice), ze je maminka zmatenda, asi se to zhorsilo
narkozou. (...) Pak teda volala, Ze ji soused déla naschvaly a Ze ji huci
zdsuvky, tak jsme tam treba jezdili kvili zasuvkam no a takzZe ty nehucely.
(...) Pak ji treba volam a ona, Ze tam sedi s Jarkou a Ze ji nemiize dostat
domii, Ze tam pordd sedi, i kdyz uz je mrtva a nechce odejit. To mi bylo
jasny, Ze néco neni v poradku.(...) Kdyz byla po operaci ty rakoviny
V nemocnici, tak sedela na posteli a sama si stiihala stehy a pak taky prijdu
a ona méla na zemi vyskladany kalhotky a tvrdila, Ze si prohliZi fotky, tak
Jjsme Fikali, Ze to je konec tohle. Rovnou jsme zaridili prevoz na psychiatrii.

(...) Tam jsme zjistili, Ze se jedna o tohle to (Alzheimerovu chorobu). “ (Eva)

Je zietelné, Ze u Mileniny a Eviny matky pfedchdzelo mnoho védznych situaci, kdy bylo
zjevné, ze matky jsou si o samoté nebezpecné. Jako nemocné zacaly byt konstruované na
zaklad¢ diagnozy psychiatra. Medicinské védeéni disponuje moci a tim, Ze je definovan
problém v medicinskych pojmech, je mu pfizndna redlna existence, tim padem se ze

simulantii a neschopnych lidi procesem medicinizace stanou pacitenti. Jak fika Cockerman,
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,nemoc je nekdy zdrojem ndhradni socialni identity” ( Cockerman 2009 in Slepickova,

Slesingerova, Smidova: 91).

6.2.1.2 ,,Snazil jsem se nebejt zasaZenej, protoZe by mé to paralyzovalo*
(PFemysl, 41 let)

Reakce na diagnézu jsou podle mého nazoru casto ovlivnény zplisobem, jakym jsou lidé
s Alzheimerovou chorobou konstruovani. Velmi Uzce to souvisi s otazkou moci, ktera ve
vztahu lékaf-pacient figuruje. Jakmile se ¢lovek stava pacientem_kou, tedy subjektem, je
pfipraven piijimat urcité pusobeni moci, v tomto piipadé¢ medicinské, jak o tom hovofi
Foucault (Foucault, 1996). S takovymi subjekty, v naSem pfipad¢ pacienty, je pak
jednoduché manipulovat a délat rozhodnuti, na kterych samotni jedinci nemaji témet zadny

podil.

. (-..) To jsme si Fikali, to je konec tohle!(...) No ja jsem se z toho sesypala

a taky jsem skoncila u psychiatra a na praskach. (Eva)

Ackoli zietelné projevy nemoci u Eviny matky ptfedchazely samotné diagnéze pomérné
dlouhou dobu piedtim, Evy se to vazné psychicky dotklo az v moment¢, kdy 1ékar popsal,

0 jakou nemoc se jedna a nastinil pravdépodobné zmény.

,,Ja to Spatné snasim doted, nevim, jestli vam tu vydrzim celou dobu, ja se
budu snazit. (...)Ja si vidycky rikam, Ze uz jsem si na to néjak zvykla, ale

pak zase zjistim, Ze ne. “ (Milena)

Milena se béhem rozhovoru nékolikrat rozplakala a bylo zfejmé, Ze se s mat¢inou nemoci

doposud nevyrovnala.

,,No tak je to neprijemny, je to Sok. Na jednu stranu, ja tyhle véci jako chlap
nesu daleko vic pragmaticky nez ty ségry. Ja jsem to bral tak jako: Aha,
dobre, tak s tim se musi néjak nalozit, aha dobre, maminka uz se domu
nevrati. TakZe jsem 7esil tu praktickou stranku, snazil jsem se nebejt
zasazenej, protoze by mé to paralyzovalo. ségry to nesou tyhle véci mnohem

hir.(...)No jako jo, byly i hystericky reakce. To bylo kus od kusu, jedna
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segra to nesla hodné spatné, ale ta nese vsechno Spatné, i tatovu smrt doted’

nezpracovala. * (Premysl)

Ptemysl, popisuje sviij prozitek pfi zjisténi diagndzy spise racionalné. Oproti jeho sestram,
které se s matéinou diagnézou vyrovnavaly emotivné. Sdm ale priznava, ze si situaci radéji
nepiipoustél a prakticky okamzité hledal vychodisko, a to v podobé institucionalni péce.
Premysl své sestry sam konstruuje jako citlivé a mén¢ raciondlni v feSeni nové vzniklé
situace. Pravé jedna ze sester se ale rodin¢ nabidla, ze se o matku postara. S tim vSak
Premysl nesouhlasil, protoze doméaci péci o matku povazoval za nezvladatelnou. Ostatni

sestry s Pfemyslem nakonec souhlasily.

,,Jedna ségra to chtéla udélat (vzit si matku k sobé domii), ale viasté ja byl
inicidtorem toho, Ze jsme ji to rozmlouvali, protoze by vlastné obétovala

svuj Zivot a to nejde, to my ostatni po ni nemiizeme chtit. *

Premysl zarovenn vnima péci o starnouciho rodice z pozice ditéte jako obét. Prestoze
existovala redlnd moznost o matku pecovat doma, tuto variantu da se fici, ihned zavrhli

a to i navzdory matciné samostatnosti, kterou disponuje doposud.

K negativnim reakcim mohlo dojit v disledku promény vzajemného vztahu, kdy si mohli
komunika¢ni partnefi a partnerky uvédomit, ze v tuto chvili se od nich ocekava, ze se o své
starnouci rodiCe postaraji. V Ceském prostiedi, jak popisuje Marie Pfidalova (2007), je
stale ukotven moralni imperativ, tedy takovy spole¢ensky model, kdy by se dé&ti mély
postarat o své starnouci rodice. S timto vyrokem souhlasi az 90% populace. Moji

komunikac¢ni partnefi a partnerky se ke vzniklé situaci stavéli y riznymi zplisoby.

., (...) Jesté nam (v nemocnici) zaridili ten prevoz na psychiatrii, takze tam ji
jakz takz dali do kupy a navstevovali jsme teda psychiatra, ale to ona moc
nechtéla, rikala, Ze se ji chceme zbavit a tak.(...) Tak jsme s manzelem
zacali pres socidlni pracovnici zjistovat moznosti, kam maminku umistit. Jak
jsem Fikala, byla jsem s maminkou od patnacti sama, tak jsem byla zvykla
veci prosté resit, i tohle, objizdéla jsem zarizeni, psala se do poradnikii, ty

mate dneska vsude i na LDN. “ (Eva)
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Eva ackoli stav matky nesla velmi Spatné, téméf bez vahani vidéla vychodisko
V instituciondlni péci, pfestoze jeji matka byla v danou chvili, jak Eva fikala, sobéstacna.
Pravdépodobné se obavala z nasledného stupiiovani nemoci, které je Alzheimeroveé

chorob¢ pficitané. Doma o matku tedy nikdy peCovat nemusela.

. (...) Jo, tak ona si vystacila, ale ta diagnoza byla jasna. (...) Pak jeste
dlouho Zila s tim pritelem, ale to bylo potom uz nezvladatelny, on byl starsi
a to jeji chovani se ménilo, byly tam i prvky agresivity.(...)tak pak jsme ji

méli néjakou dobu u nas, ale nebylo to dlouho zvladatelny. *“ (Antonin)

Ptipad Antoninovy matky byl specificky, oproti ostatnim z rodi¢ii mych komunikacnich
partneru a partnerek. Fyzicky napadala své blizké. Nejprve o ni pecoval jeji pfitel, poté si ji
vzal domil ke své péticlenné rodin¢ Antonin. Ani v péti lidech se péfe o matku doma

nedala dlouhodobé zvladat.

. Maminka u nds Zila ty dva roky, rapidné se to pak zhorsilo. (...) Porad
jsem si myslela, Ze to jako doma zvladneme. Objednala jsem i tu
pecovatelskou sluzbu s obédama, ale to ji vadilo a nadavala, Ze proc ji tam
ta Zenska sedi (...) Pak jsem zaridila ty stacionare, kdyz jsem byla v prdci,
tak ona byla tam. My jsme se uz pak skoro nemohli hnout z bardku ani na
hodinu, aby ona tam néco nevyvedla, béhala porad zmatené jak camrda*

(Milena)

Milena méla velkou snahu zaradit matku do jejich rodinného a pracovniho rezimu. Hledala
vSelijaka feSeni a kompromisy v podobé pecovatelské sluzby a stacionare. Sama tiké, ze
nemoc matku zmeénila natolik, Ze ji zacali vadit lidé a jejich pomoc nepiijimala. Doposud

byla Milenina matka mobilni a nebylo tfeba ji pomahat s osobni hygienou.

., Po té posledni mozkové prihodé bylo videt na ty gerontopsychiatrii, Ze ty
kognitivni moznosti jsou stile mensi a matka na to nema vibec fyzickou
a hlavné teda mentalni silu, to nepripada v uvahu. Doma to bylo: Bédo,
lehni si tady, at neprekazis. (...) Samoziejmé si klademe otazku, jestli jsme

jako rodina neselhali, protoZe nejvetsi pecovatelskda sluzba jsou viastné
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rodiny, ze jo. Ale ja jsem inzenyr a jsem zvyklej rozhodovat se velmi rychle

(Vratislav)

Vratislaviiv pfibéh je specificky tim, ze jeho otec mél doma, jako jediny ze vSech,
manzelku, matku Vratislava. Ta chtéla primarné péci zastitit, ale Vratislav nesouhlasil,
protoze podle n¢ho na to matka neméla fyzickou ani psychickou silu. Sdm sobé poklada
otazku, jestli jako rodina neselhali, protoze pé¢i nezastali a zaroven uznava, ze nejvetsi

pecovatelskou siti jsou praveé rodiny. K piimé péci o otce tedy doma nikdy nedoslo.

6.2.1.3 Shrnuti

Na zéklad¢ rozhovorl vyplynulo, ze ackoli vyi€eni diagndzy ,,Alzheimerova choroba*
ptedchézelo u rodic¢ii mych komunikaénich partnert a partnerek spoustu prvotnich signali,
prave ten verdikt z Ust 1€kaiti a 1ékarek hral stézejni roli v jejich vzdjemnych vztazich.
Ukazalo se, jak velkou moc ma na formovani ptedstav o této nemoci medicinsky diskurz,
ato zejména v oblasti promény vztahll a nasledném feSeni situaci. Dale by nemélo zlstat
bez povsimnuti, jak se samotni komunika¢ni partnefi a partnerky genderované identifikuyji.
Muzi o sobé v rozhovorech vypovidali jako o racionalnich a neemotivnich osobach, kdezto
zeny daleko otevienéji o svych emocich hovotily a uptimné odkryly své pocity. Nasledna
feSeni situace byla u komunikaénich partnert a partnerek rizna. Nékteti ¢ byli y od
dané¢ho okamziku rozhodnuti y pro instituciondlni péc¢i, jini € se snazili y nalézt
kompromis. Co vSak spojuje vSechny mnou dotazované, je relativni samostatnost
a sobéstacnost rodici v momenté, kdy byla diagnéza vyicena. A také to, ze sva rozhodnuti

s rodi¢i nekonzultovali_y.
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6.2.2 Obdobi polemizovani mezi domaci péci a péci institucionalni

Tato kapitola bude vénovana aspektiim, které¢ vedly mé komunikacni partnery a partnerky
k rozhodnuti se pro institucionalni péci. Konkrétné jaké hlavni dtvody ovlivnily jejich
rozhodnuti. Zajimalo mé, co vede ¢lovéka k umisténi svého starnouciho rodice do zatizeni,
které zastiti komplexni péc¢i. Zda se také jednalo o osobni rozhodnuti, nebo byli tito lidé

ovlivnéni spolecenskym ¢i medicinskym doporucenim.

6.2.2.1 Ja uzZ jednou priSla o praci, kviili tomu, Ze jsem se chtéla vénovat mamince
(Eva, 60 let)

Pecovatelska sit’ je stale zalezitosti pfevazné rodin. Ve véku 45 az 59 let jsou to témef tii
slouceni prace a péce o déti a zaroven o starnouci rodice. Ztrata zaméstnani je praveé jednou
Z nejCastéjSich obav pecujicich (Hasmanova Marhankova, 2011). VSichni z mych
komunikacnich partnerti a partnerek jsou soucasti sandwichové generace, o které jsem
psala v teoretické ¢asti, tedy stale pracuji, maji starnouci rodic¢e potiebujici pomoc, zaroven

maji i nezaopatiené déti, néktefi i vnoucata.

»(-..) Kdyz ja jsem byla v praci a ta pecovatelka privezla obéd, tak jsem

vedeéla, Ze v ten moment je ona v poradku. (Milena)

Milena vyuZzila pomoc z peCovatelské sluzby, ale ta pomoc se ji nezdala dostatecna,
protoze spocivala jen ve chvilkové navstévé a po zbytek pracovni smény se Milena
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strachovala, jestli je matka v poradku. Do pomoci s péci se zapojil i Milenin manzel.

,No a pak se manzel zacal vracet domu kolem poledniho, takze jsem
myslela, Ze v tyhle kombinaci pecovatelky a manzela bysme to zviddli.
(...)Vychazeli spolu dobre, mél ji rad (manzel Mileninu matku), ale tak to
S ni neumel, aby se treba najedla, neumeél by to tak, ze by si k ni sedl a daval
Jji to do pusy. Ona ty obédy stejné nejedla, to nikdo z nich neohlidal, zZe se
naji, tak jsme je zrusili a pak jsem ji zacala vozit do toho stacionare, ale

Fikam, my uz jsme se nemohli hnout z bardku, co ona vyvadela. A taky rano
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Jji wypravit jak do skolky, ona nékdy vzdorovala.(...) A ja doma zistat
Z prace nemohla, par let do diichodu a nejmladsi syn jde ted studovat

chemii“ (Milena)

Ackoliv Milena zapojila do péfe svého manzela, potad takto zajisténa péce nespliiovala
jeji predstavy, a jak tikd, nebyla dostate¢na. Nejvétsi problém shledévala v nedostatecném
zajiSténi péce ve spolecnosti mezi tou domaci a institucionalni. Zjevné bylo v jejim z4jmu
se 0 matku v ramci rodiny postarat doma, ale pracovni povinnosti a ¢asové a psychicky
naro¢na péce o matku byla pro Milenu ¢im dal tim vice vycerpavajici. Jak uvadi Ivo
Mozny (2004), pravée s rostoucim vékem rodict v kombinaci se zhorSujicim se zdravotnim
stavem jsou nejCastéjSi faktory ovliviiujici snahu postarat se o své rodi¢e pocity lasky

a samoziejmosti, ale také spolecensky normativ, coz dokazuje svym jednanim Milena.

»Ja uz jednou prisla o praci, kviili tomu, Ze jsem se chtéla vénovat mamince,
protoze ja jsem za ni kazdej den chodila. (...) Taky s tim telefonem, méla ten
mobil a ja ji pak uz kazdej den ucila, Ze zelenym se to zveda, pritom to

predtim uméla, to uz bylo nespolehlivy. (Eva)

U Evy miZzeme vidét piiklad jednoho z problému sandwichové generace. Je zde patrné, Ze
kombinace prace a péce je témeéf nemoznd ¢i zaméstnavatelem kou neumoznénd. Cela
situace vyvrcholila tim, Ze Eva dokonce o zaméstnani pfiSla. Jeji matka Zila do posledni
doby sama ve svém byt€. Problém Eva vidéla zejména v tom, ze prestavalo byt mozné se
na matku spolehnout a bala se o jeji bezpe¢nost. Matka zapominala, jak se pouziva mobilni

telefon, a tak s ni dcera nemohla byt ve spojeni.

» Ta ekonomicka stranka hraje velkou roli, takhle my jsme oba schopny
dobre vydélat penize a zaplatit hypotéku a mamince tak dobrou péci, kterou
bysme doma dat nemohli to by nas vysavalo a ani ty finance by na to nebyly,
aby jeden z nds mohl ziistat doma a nechodit do prace. Takze to byl u nds
hlavni ditvod. Samoziejme pro mé to bylo hrozny, Ze je to mama, ale prosté

vydélavame na stary kolena a nemiizeme poskytnout takovou péci“ (Eva)
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Tim, ze se Eva spolu s manzelem nachazi v produktivnim véku a splaci hypotéku, neni
mozné, a to predevsim kvili ekonomickym dopadiim, zistat s matkou doma a peCovat o ni.
Sama oteviené¢ hovoii o pfijmech rodiny a vysvétluje, jak by byla péfe o matku doma

finan¢né nezvladatelna.

,,Stat tohle prosté nepodporuje, nam prispevky delaji néjakych 3600 korun a
maminka se s diichodem stale jesté nedostala na 10 000 korun, a to porad
tech 16 000 doplacim* (Eva)

. (...) Jad jsem chtél treba jesté mésic v tech Bohnicich, i kviili penézum.(...)
Spocital jsem si to a zjistil jsem, Ze to nejde a Ze to musime i rozmluvit ty
segre, ktera se nabidla, Ze si tu mamu vezme k sobé do bardaku. Ona (sestra)
by se takhle zauzlovala a vystoupila by z pracovniho procesu tieba na 10
let.** (Premysl)

Podobné jako Eva i Pfemysl fesi finan¢ni stranku véci. Povazuje za neredlné, aby se jeho
sestra ob€tovala a odesla na nékolik let z pracovniho procesu kvili péci o matku. Tim, ze
je Premysl ze Sesti sourozencii, bylo pro n¢ho pftijatelnéjsi, kdyz se na péci o matku
podileli v§ichni spole¢né. V aktualni dobé v Ceské republice neexistuje institut dovolené ¢i
nahradniho volna ureného na péci o starnouciho ¢lena rodiny s moznosti ndvratu do

ptvodniho zaméstnani (Dudova, 2015), jako je tomu naptiklad u rodicovské dovolené®.

., (...) Nas jesté (matka) napadala fyzicky prosté a byla sprosta, no a pravé
ty staciondre na den, to je strasné ndarocny, uz jen obliknout, odvizt, privizt,
ta cesta uz jen je tezkd a kdyz na to neni zazemi v rodiné, kdyz neni pet lidi

se tady schopno vystiidat, tak to nejde. “ (Antonin)

Antonin ma naro¢né zameéstnani a vétsSinu ¢asu travi mimo domov. Jeho manzelka m4a tak

pii svém zameéstnani na starost tfi déti a péci o jeho matku, ktera své blizké navic fyzicky

3 Termin ,,rodi¢ovska dovolena* pouzivam pouze pro srovnani a kvili jeho ukotveni ve spole¢nosti. Sama
s timto terminem nesouhlasim a vymezuji se vici nému.
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napadala. Jako alternativu domadci a institucionalni péce zvolil Antonin denni stacionaf,
kam rano matku odvezli a odpoledne, kdyz se vratila jeho Zena z prace, matku zase
piivezla zpatky domii. Obdobné jako Milena potvrdil, Ze tyto sluzby jsou ¢asové narocné

a jina forma péce, mezi formalni a neformalni, neni dostupna.

Vratislav oproti ostatnim komunika¢nim partnerim a partnerkam nefesil finan¢ni stranku
pfi rozhodovani se o nasledné péci o otce. Jeho matka méla zajem nechat si svého manzela
doma, ale Vratislav pochyboval o jeji fyzické a mentalni sile péci zvladnout. Jako
kompromis navrhoval matce zajisténi pecovatelky, ktera pokryje komplexni péci o otce,
s tim vSak matka nesouhlasila, protoze by piisla o soukromi a v byté¢ nechtéla ciziho
Clovéka. Vratislav byl inicidtorem institucionalni péce a matku se sestrou o spravnosti
svého rozhodnuti pfesvédCil. Rozhodovani o institucionalni péci mych komunikacnich
partnerd a partnerek podpofil i medicinsky diskurz, kterému se budu vénovat v nasledujici

kapitole.

,,Ja mam vetsi financni standard, Takze nebyl treba promyslet ten aspekt ty
financni stranky. (...) A hlavné ja vim, jak to dopada, ty vztahy v rodinach
Jjsou pak uplné katastrofalni, nikdo to nevydrzi prosté.(...) No na to nejsou
ani podminky. Matka nechce, aby ji tam nékdo bydlel, protoze ja rikam, Ze

tam musi mit ctyriadvacetihodinovou péci, néjak se to musi zorganizovat,

vevr I3

(Vratislav)

6.2.2.2 ,,Rikal, jestli chci mit rodinu v klidu a udrZet si zaméstnani, Ze neni jina
moznost.“ (Milena, 58 let)

Diagnodza, kterd zaznéla spolu s doporu¢enim ze strany lékafe ky, méla velky vliv na
rozhodnutich, kterda u mych komunika¢nich partnerti a partnerek nésledovala. Prestoze
podle Jitky Veselé¢ (2002) soucasna ceska populace povazuje mezigeneratni pomoc
Vv podobé domaci péfe za nejlepsi a samoziejmou, u mych komunikacnich partnert
a partnerek zvitézila ta instituciondlni. Jeji hypotézu na jednu stranu rozeznavam i ve
svych rozhovorech, kde reflektuji prvotni tendence o poskytnuti doméci péce, na druhou

stranu se vSak v praxi ukazuje, Ze aktéfi na tuto formu péce nejsou pfipraveni a voli péci
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institucionalni. Dlivody jsou rtizné, od pravnich norem, po nedostupnost socialnich sluzeb,
které by rodindm pomadhaly, zaroven v oblasti stafi chybi osvéta a informovanost o stari
obecné (Vesela, 2002). Moji komunikaéni partnefi a partnerky se ¢asto potykali s obavami
z nezvladnuti péce, které mohly pramenit z konstruovani lidi s Alzheimerovou chorobou

a Z toho, jak je na tyto lidi nahlizeno.

,,Ja mam pribuznou, kterda ma osobni zkusenost, je to zdravotnice z Motola,
ta se starala o svoji maminku, jak se rika, az do konce. No a ta priznala, Ze

kdyby védeéla, co to bude obnaset, Ze by do toho v Zivote nesla. “ (Antonin)

Antoninovo rozhodnuti o umisténi matky do instituce bylo podpoieno jeho piibuznou,
ktera pracovala ve zdravotnictvi a zaroven psychiatrem, ktery matce Alzheimerovu
chorobu diagnostikoval. Je zietelné, ze Antonin I€kaiské rady respektoval. Jeho piibuzna

ho varovala pfedem a tim uz u Antonina vzbudila obavy a strach z naro¢nosti péce.

A tady u toho psychiatra, to uz byl takovy prvni stupen toho prijeti, ten

nam to doporucil, tak on tam s nima spolupracuje. “ (Antonin)

Lékar je zaroven psychiatrem plisobicim v zafizeni, kam nasledné¢ Antonin matku umistil.

Doporuceni navic mohlo hrat ur€itou roli pfi vybéru zatizeni.

,,Ja porad vikam, ac to zni blbé teda, Ze cim driv tam (do instituce) ty rodice
daji, tim lip. To vam pak miize znicit rodinu.(...) Tady by to neslo, dole
mame francouzsky okno a spim nahore, kdyby tady nékam (matka) odesla.

A ono se jim pak tou nemoci méni povaha uplné a je to tézky souziti *“ (Eva)

Evina matka méla pfed definitivnim Evinym rozhodnutim o péci nckolik karamboli.
Zminovala jsem v piedeslé kapitole, jak byla matka zmatend a i sobé nebezpecnd. Eva si
na domadci péci na zéaklad¢ téchto karamboll netroufla. UZ dopfedu premyslela, k jakym
situacim by pravdépodobné mohlo dojit, kdyby matka zila s nimi doma. Eva hodnotila

takové souziti jako neslucitelné.
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., Ten podnét vzesel ze dvou lidi, jednak od mé pritelkynée, poté od jednoho
pritele z detstvi, jednoho doktora.(...) Matka nema ponéti, co ta péce obnasi
a tim, zZe se v tom diky synovi, ktery studuje Health management, pohybuju,
vim, co to obndsi, a vim, jak to dopadd.(...) Ale vyloZené, Ze by to byl néjaky
lezici typ, nebo zZe by se o néj musel néjak clovek starat, to nebylo*

(Vratislav)

Vratislav sam fesil situaci velmi rychle, a to bez ohledu na to, ze v rodin¢ byla snaha o to
nechat si otce doma. Sam popisoval stav otce jako relativné samostatny, bez nutnosti
velkého opeCovavani, piesto povazoval za nejvhodnéjsi prenechat péci instituci. Podnéty
K institucionalni péc¢i piisly, midzeme-li to tak nazvat, pfevazné od dvou odbornikid
a Vratislavovy ptitelkyné. Zapisobila na ného patrné medicinska moc, kterou lékati Ky

disponuyji.

,Kdyz jsem si ji brala knam sem, tak to uz prakticky normdlni stavy
nenastavaly. Pak se to zacalo rapidné zhorSovat ta zmatenost a nékdo mi
poradil toho psychiatra, at tam maminku dovedu.(...) A on mi rekl, zZe
dokavad’ jsem zaméstnand a on teda mluvil i vdana, ¥ikal, jestli chci mit
rodinu v klidu a udrzet si zaméstnani, Ze neni jind moznost, Ze to ktomu

stejné dospéje, tak abych se uz zacala poohlizet “(Milena)

Za ptedpokladu zapojeni manzela do péce, byla Milena piesvédCena o tom, ze by bylo
redlné se o matku postarat doma s kombinaci peCovatelské sluzby. Ptes vycerpavajici
povahu tohoto modelu, véfila, Ze by to na jeji rodinu nemélo fatalni dopady. O opaku ji ale
presvédcil lékar, ktery matce Alzheimerovu chorobu diagnostikoval. Aniz by znal jeji
rodinnou situaci, pfedpovédél, Ze péce o starnouci nemocnou matku by mohla mit dopady
na Milenino manzelstvi a zamé&stnani a Ze je v tomto pfipadé nevyhnutelna institucionalni

péce. To byl moment, kdy nad tim zacala Milena pfemyslet.

,Ja myslim, Ze nejvice mé popichnul ten doktor. Ja jsem ftikala, Ze si
neumim predstavit, ze bych maminku takhle nékam dala a on je takovej, no

vzdyt ho zndte. Tak ¥ikal, Ze jestli se chci rozvést, nebo ztratit misto, on se
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S tim moc nemaze, Rikal, at si uvéedomim, Ze neni jind moznost, bude to ¢im
dal tim horsi. A pry jestli chci ziistat doma a starat se o maminku, ze uvidim,
Ze je to i fyzicky narocny. (...)Ale ten doktor mi taky omluvil ty moje cerny

myslenky, protozZe vycitam si to porad*. (Milena)

Lékat zaroven zapusobil i jako, nazvala bych, moralni berlicka v Mileniné rozhodovéni.
Sama ptiznava, ze méla ze svého rozhodnuti Spatné svédomi a vlastné si to vycita doposud.
Vidina toho, ze by se ji mohla rozpadnout rodina, pfisSla by o zaméstnani a fyzicky by péci
nemusela zvladnout, pfestoze si v danou chvili nic takového nepfipoustéla, byla

dostatecnym motivem, ktery vedl k jejimu rozhodnuti.

U vétsSiny mych komunikaénich partnert a partnerek hral velkou roli, v ovlivnéni vlastniho
usudku, nazor psychiatra, ktery byl zaroven psychiatrem v dané instituci. V tomto kontextu
je mozné hovofit o symbolickém nasili (Bourdieu, 2000), kdy v tomto piipadé¢ 1ékai — muz
— dvoji mocensky vztah, disponuje védénim a tim ovliviiuje pfemysleni o nemoci rodict
komunikac¢nich partneri a partnerek a jeho tvrzeni je vnimané autoritativné a pravdivé.
O tom, ze medicina je chapana jako autorita, neni v zapadni spole¢nosti pochyb. Brigitte
Jordan (1993) popisuje tento jev jako autoritativni védéni. Ve zminovaném piipadu to byl
psychiatr, ktery piisobil divéryhodné a mél vétsi mocenskou zdkladnu. Rozhodnuti pro
institucionalni, a tedy odbornou, Iékaiskou péci se poté jevi jako zcela piirozené a logické
(Jordan, 1993).

V rozhodovani Pfemysla odehrala lékatka odlisnou roli. Jak tikd, o nemoci se sice dozvidal
prostfednictvim odbornikli, na jeho rozhodnuti ale lékatka reagovala opacné nez

u ptedeslych komunikac¢nich partnert a partnerek.

,Ja o ty nemoci tolik nevédél, ale jak jsme objizdéli ty mista, tak jsem se
0 tom hodné dozvédel.(...)Dokonce na nas i V Bohnicich jedna doktorka
vyjela, ze nas je tolik a Ze se o maminku nepostarame a ja jsem ji vikal, zZe
vithec nic nevi, nevi jak to je, tak at nas nesoudi, ze ja ji taky nesoudim,

delame, jak nejlip umime. “ (Premysl)

47



V tomto piipadé Iékarka stdla na pomyslném druhém biehu a jejich rozhodnuti
0 institucionalni péc¢i odsoudila. Pfestoze ma Premysl pét sester a 1ékaika predpokladala, ze
Vv takovém poctu je mozné se o matku doma postarat, Pfemysl byl piesvédceny o opaku

a jeho rozhodnuti to nijak neovlivnilo.

Zpusob, jakym jsou lidé s Alzheimerovou chorobou konstruovani, ma vliv na vniméni
jejich identity. Zajimavé pfirovnani pouziva ve svém c¢lanku Susan M. Behuniak, ktera
vychézi z metafory lidi s Alzheimerovou chorobou jakozto zombie, ¢ili Ze se s témito lidmi
Casto zachazi jen jako s chodicimi tély, ktera jsou litovana a obavana, a to navzdory jejich
zcela ziegmym znamkam zivota (Behuniak, 2011). V této souvislosti spatfuji jistou
podobnost v nahlizeni mych komunikaénich partneri a partnerek na jejich rodice. Pies
jejich samostatnost, v souvislosti s jejich mobilitou a schopnosti zabezpecit vlastni hygienu

a stravu, byli 1ékafi_kami pfedurceni k obavam.

6.2.2.3 Shrnuti

Podle vypovédi mych komunikacnich partneri a partnerek byla nejcastéj$im divodem
polemizovani mezi domaci a institucionalni péci stoupajici intenzita péce, obavy
0 bezpecnost blizkého ou, ¢asova naro¢nost, kterou péce obndsi a predevsim ekonomické
dopady. Pravé ekonomické dopady souvisi s nedostupnosti péce, tedy podporou, kterd by
zajistila péci mezi domaéci a institucionalni. Ackoli n€kteti z mych komunikacnich partnert
a partnerek vyzkouseli kompromisy v podobé socidlnich sluzeb napt. stacionait,
Z probléml souvisejicich S nedostupnosti péce miZze spocivat v samotném systému
pracovniho trhu v Ceské republice. Zaméstnanci nemaji moznost erpani dovolené &i
placeného nahradniho volna, aby zabezpecili své piibuzné. Zaroven kdyby u mych
komunikaénich partnerd a partnerek doSlo K rozhodnuti zustat se svymi rodi¢i doma
a starat se o n¢, role statu coby socidlniho zabezpeceni pecujicich by finanéni podporou

nebyla tak dostatecna, aby pokryla rodinné naklady.

Dal8im stézejnim motivem v oblasti polemizovani mezi domaci a instituciondlni péci je
presvédcovani lékatskou autoritou, kterd mé komunikacni partnery a partnerky nabadala

K umisténi jejich rodi¢t do daného zafizeni. Na zakladé medicinského konstruovani lidi

48



S Alzheimerovou chorobou doslo k obavam ze selhani v roli pe€ujicich a také k obavam

Z naslednych zmén osobnosti rodica.

6.2.3 Faze umisténi do zarizeni

V této kapitole se budu vénovat momentu umisténi rodici mych komunikacnich partnert
a partnerek do instituce. Co oproti domaci péci nabizela péce institucionalni. Podle jakych
kritérii probihal samotny vybér daného zatizeni. A jak je péce profesionalizovana a tim
sveéfena do rukou odbornikl ic. Dale se budu vénovat komunikaci mezi komunika¢nimi
partnery a partnerkami a jejich rodici, a to konkrétné v oznameni o umisténi do zafizeni.
Jakym zptsobem bylo rodi¢im vysvétleno, Ze budou mit novy domov a jestli to s nimi
bylo konzultovano. Jaké reakce to u rodi¢ii s Alzheimerovou chorobou vyvolalo a do jaké

miry mohli sami rozhodnuti ovlivnit.

6.2.3.1 ,, Ja jsem presvédcenej, Ze tady mu je profesionalné nejlip* (Vratislav, 56 let)

Komunikac¢ni partnefi a partnerky nabyli na zdkladé doporuceni psychiatra dojmu, zZe
instituciondlni péce je ta spravna a profesionalni, kterou v takové formé¢ doma nelze
poskytnout. Jitka Veseld (2002) uvadi, Ze jeden z nejcastéjSich divoda, ktery vede
K umisténi blizkého do institucionalni péce, je obava z nezvladnuti odborné péce. Tato
obava Casto prameni z profesionalizace péce, na kterou poukazuje 1 Marie Ptidalova
(2007), tedy kdy zdravotnictvi reprezentuje autoritu a védeckost v oblasti pecovatelstvi
a Vv lidech tim vyvolava pocit, Ze ji jako laici nezvladnou. Instituce zaroven piedstavuje

misto bezpeci a ochrany pied venkovnim svétem.

,,Po téch Bohnicich jsem téch zarizeni objel asi deset, néktery byly domy
hruzy, tady asi jednali nejlip, i to prostiedi bylo hezky. Jinde to prostredi
bylo i min osobni a tady jednali nejlip a hlavné bylo misto.* (Premysl)

Premysl se pfed umisténim matky do daného zafizeni informoval 1 na jinych mistech.
Zvolené zatizeni zvitézilo zejména diky vielému piistupu ke svym klientim. Jeho matka
byla po hospitalizaci s irazem v nemocnici pfevezena do Bohnic. Pfemysl se k jejimu

pobytu zde nijak negativné nevyjadioval, naopak vyzdvihl financni nendrocnost
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a vzhledem k tomu, ze bydli v Praze, tak i blizkost a moznost Cast&jSich navstév, zaroven

ale véd¢l, ze toto opatieni je pouze docasné.

., A ta vrchni sestra na nds taky byla prisnd, mél jsem z nich dobrej pocit,
protoze to bylo vecny a mél jsem pocit, Ze nam nemalujou nic kolem
huby.(...) A taky tim, Ze maminku videli, videli, ze je min problematickej
pacos, takze proto nam pak i zavolali, Ze maji misto. (...) A myslim, Ze tohle
je rozhodné lepsi varianta pro toho clovéeka, nemiizu si pomoct, jak
Z hlediska tech aktivit, tak je tam zdravotnickej dozor a nikdo z rodiny neni

obétovan, potazmo obtezovan. * (Premysl)

Premyslovi se dostalo ujiSténi, ze bude matka v dobrych rukéach a Ze o ni bude postarano
profesiondln€. A to na zaklad¢é vystupovani zdravotnického persondlu, se kterym se mél
moznost predem setkat. Sdm zduraznil dulezitost, jak on tikd ,,zdravotnického dozoru®,

ktery vyvolava v lidech pocit vhodného zabezpeceni rodice a jistoty.

»(-..) A taky byla maminka ten tyden v jednom zarizeni, takZe jsme méli
srovnani. (...) A jesté to mame takhle blizko, za to jsem moc rada. A ten
jejich pristup je uzasnej, vilidnej. A uz jsem o nich slysela a je to zaprvé
nejbliz a vedeéla jsem o nich z prdce a Sla jsem se tam zeptat a ta vrchni mé

tam i provedla a vSechno vysvétlovala. *“ (Milena)

Milena povaZovala domov pro matku za nebezpecny, volila proto v dob& dovolené
zafizeni, kde matka tyden pobyvala. S poskytovanou péc¢i nebyla spokojend, nové zatizeni
proto volila na zdklad€é doporuceni psychiatra a dobré povésti dané¢ho zatizeni. Pfedem se
jela osobné do instituce informovat a prohlédnout si prostfedi, které na ni zaptisobilo.

Dulezitou roli pfi vybéru hrala také blizkost od domova.

,Jd jsem presvédcenej, Ze tady mu je profesiondlné nejlip. Ta péce
profesionalni, ktera je podavana tady, tu doma nedate.(...) A on byl predtim
na ty gerontopsychiatrii, tam to prostiedi je depresivni, hlavné teda to
prostredi, to je jak nadrazi tam. Tam byl (otec) fyzicky a i psychicky a na
voziku a ten pohled, tam byl takovej ten pohled toho, v ty konecny fazi. (...)
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A to bylo prosté jediny reseni néjaka jina péce, néjaka adekvatni, néjaka

alternativni péce ty gerontologie. * (Vratislav)

I u Vratislava, podobn¢ jako u Piemysla a Mileny bylo dulezitym ovliviiujicim faktorem
pfijemné prostfedi. Vratislavliiv otec byl po mozkové piihodé umistén do psychiatrické
1écebny, kde péce neprobihala adekvatné. Jeho syn si ptipoustél i mysSlenky konecné faze

zivota, dal tedy na radu svého pritele, 1ékare, a oslovil danou instituci.

., Zeptal jsem se kamarada doktora, kdo to tu vede, rekl mi jméno vrchni, ja
jsem se zeptal na nejaky reference. To byla otazka pul hodiny. Tak jsem sem
zavolal z Némecka, zeptal jsem se, jestli je tu misto, Fekli, Ze jo. Tak jsem jim
rekl, aby ho podrzeli, Ze se behem tydne rozhodnu a potom jsme ho sem

dovezli, takze to bylo velice rychly. (Vratislav)

Vratislav se spolehl na reference a velmi rychle zrealizoval pfesun otce z psychiatrické
lécebny do doporuceného zatizeni. Po negativni zkuSenosti s psychiatrickou 1é¢ebnou chtél

pro otce profesionalni a komplexni péci, ktera se zde nabizela.

., Tak samozrejmé jsem chtéla pro ni (matku) to nejlepsi, protoze to je
hrozny, je to vase mama, ze jo. Ani tolik mi nezalezelo na vzdalenosti, chtéla
Jjsem, aby to prostiedi bylo hezky a aby to byl maximalné dvouliizkovy pokoj,
i kdyz uz jsem zmenila taky nazor, puvodné jsem chtéla jednoliizkovy, ale je
lepsi, kdyz je ten clovek s nekym.(...) Tady se oteviralo to spodni oddéleni
a tim, Ze maminka byla chodici, méla tam moznost byt, byl tam dvoultiZkovy

pokoj a nadstandartni péce. (...) A je to tam zabezpeceny, nemiize utyct.*

(Eva)

U Evy matky také predchazel pobyt v psychiatrické 1écebné, nijak zasadné se vSak k nému
Eva nevyjadfovala. V&d¢la, ze chce pro matku nadstandardni péci, kterou statni zatizeni
neposkytovalo. Piehodnotila 1 svlij vlastni postoj k Gplné izolaci na samostatném pokoji
a priklonila se ke spolubydleni. Ackoli Evy matka bydlela pfed umisténim sama v byt¢,
dcera povazovala za spravné, aby matka méla v novém domové spolecnost. Mohla to byt

jakasi kompenzace za jeji vlastni nepiitomnost. Co se tyce bezpeci, instituci vnimala jako
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jistotu, ze které matka nemutze ven. Ukazuje se nam, jak uzce je spjaty pocit bezpeci

S izolaci.

., No to bylo praveé tehdy, kdyz jsme si uvédomili, Ze uz to nezvladame a bylo
to nejen kvili nam, ale taky jsme si uvédomili, Ze to nejsme schopni
zabezpedit, tu péci tak, jak by byla potieba. Clovek, kterej v tom sméru neni
vySkolenej, tak neni schopnej to zviadnout. Ty hygienicky zdleZitosti,
zdravotni zaleZitosti, pravidelnou stravu. To by bylo Spatné, jak rFikam, ten
clovek nevi, Ze se najedl a chce jist znova a naopak. (...)No zcela uprimné
protoze to bylo nejbliz a ty podminky tam vypadaly prijemné. Byl jsem se
podivat i v jiném zarizeni, bylo to ddl, ale je fakt, Ze to bylo zase levnéjsi“

(Antonin)

Podle Antonina je potfeba k péfi o jeho matku odborného zdravotnického personalu.
Obavy znezvladnuti péCe se pfitom nezakladaly na jeho vlastni zkuSenosti. Strach
Z nezvladnuti tkont jako je pomoc pii osobni hygien¢ a stravovani ho vedly k mySlenkam,
Ze tyto ukony jsou hodny odborniki ic. I pfesto, Ze tyto ukony matka prozatim sama
zvladala a bylo nutné dohlizet pouze na uzivani 1€kii a pomoc se stravou. Toto zafizeni
bylo od Antoninova bydlisté blizko, coZ podle né¢ho hralo stézejni roli. U Antonina byla

faze umisténi specifickd v tom, Ze matka byla poprvé odmitnuta pro nadmeérnou agresivitu.

., My viastné kdyz jsme tam byli poprvé, tak nam rekla ta vrchni, Ze v tomhle
stavu teda ne, Ze to by ten personal nezvladl. Domluvili jsme se na uprave
medikace s tim, Ze nam nabidli na zkousku staciondr, jako aby si maminka

zvykla* (Antonin)

Zatizeni, které ma tuto odbornou profesionalni péci nabizet, m¢lo vlastni kritéria, jak ma
»spravny _a“ klient_ka vypadat. Giorgio Agamben (1995) ve svém konceptu biopolitiky
hovoti o tom, jak se pod vlivem moci stavaji lidé subjekty, ktefi jsou zbaveni schopnosti
klast odpor. Antoninova matka byla pro instituci, kterd jakozto poskytovatel odborné péce
vytvarel mocensky vztah, nezddouci, a to z divodu nezvladnuti kontroly nad jeji osobnosti
a kladenim odporu v podobé¢ fyzického napadani svého okoli. UZ jen samotné doporuceni
zmény medikace, které mélo matku ,,pfipravit® na piijeti, miiZzeme povazovat za natlak ze

strany instituce.
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Vsichni komunikacni partnefi a partnerky méli srovnani s péci, kterd byla piedtim
poskytovana statnimi zdravotnickymi zafizenimi a shoduji se, Ze tato forma péce neni
dostate¢né kvalitni. Umistili proto své blizké do zafizeni nestatniho, které 1 ptes daleko
vy$$i naklady, spliovalo kritéria vhodného zajisténi jejich blizkych. Zaroven
predpokladali, ze se zavislost jejich rodi¢l na nich samotnych bude stupniovat, ptestoze
zkuSenosti 1ékari, ktera vSak byla jiz interpretovana. Podobné jako zkuSenost popisuje
Joan W. Scott (1992), ktera tika, ze zkuSenost je vzdy interpretovana s potiebou dalsi
interpretace.

6.2.3.2 ,,Maminko, tady ted’ budete“ (Piemysl, 41 let)

Zpisob, jakym se svymi rodi¢i moji komunika¢ni partnefi a partnerky vyjednavali
umisténi do instituce, se témer nelisil. V nasledujici kapitole se budu vénovat reakcim
rodi¢li ve fazi umisténi do zafizeni a také prozitkim, které se odehravaly u samotnych

komunikac¢nich partnert a partnerek.

., My jsme ji to vilastné podavali tak, Ze tam jede na takovou rekonvalescenci,
takovy lazné a ji se to tam libilo. Takhle, ona nikdy nijak neoponovala, zndte

Jji, ona si zabrbld, Ze méla tézkej Zivot, ale jinak si nestézuje. (Eva)

Evy matka byla smifend s tim, Ze jede do lazni. O tom, ze pobyt bude trvaly, s ni nikdo
nehovotil, pfesnéji feCeno nikdo nezjistoval jeji postoj. Eva spoléhala na nekonfliktni

povahu matky, ktera se projevila tim, Ze matka udajné neprotestovala.

,»No my jsme porad mluvili o tom, Ze to jsou jakoby lazné.* (Milena)

Podobné jako Eva i Milena prezentovala pobyt Vv zafizeni své matce jako lazné, ¢ili jako

pobyt doCasny.

.My jsme tekli: Maminko, tady ted budete. Totiz my mamince porad
vykame. (...) Takze jsme mamce vysveétlili, Ze uz nemiize bejt v ty nemocnici

co je a Ze to jesté meni na to, aby se vratila domiu a Ze prosteé bude ted
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néjakou dobu tady a Ze to co se tyce nejakyho placeni a tak, zaridime. Takze

to tak brala, zZe je v laznich. * (Premysl)

Piemysl spolu se sestrami matce oznamil, Ze jede do lazni na n&jaky &as. Ze je to jista
podoba rekonvalescence po pobytu v nemocnici. Matku tedy postavil pied hotovou vec.

,,» No spis jsme to navlikli, Ze to jsou jako lazné. " (Antonin)

Antonin pfimo pouziva termin “navlikli®, ktery ma negativni konotaci ve smyslu né¢jaké

vyicené nepravdy.

Antonina, Pfemysla, Milenu a Evu spojuje spole¢ny zptisob, jakym rodi¢im oznémili
umisténi v zafizeni, konkrétné¢ Ze to jsou lazné. Nikdo z nich se svych rodic¢l predem
nezeptal, jestli se chtéji nékam stéhovat. Mohli se tak obavat kladené¢ho odporu ze strany

rodiét, a tak zvolili Setrn&jsi variantu, tedy, Ze se jedna jen o do¢asny pobyt. Udajné reakce

rodich byly rizné.

,,No brala to tézce. No néjak se ji tam ze zacatku asi nelibilo, ale to bylo

celkove takovy obdobi, kdy se ji nic nelibilo. (Antonin)

Matcina reakce na novy domov byla negativni i pfes to, Ze byla sezndmena s tim, Ze se
jedna o lazn€. Antonin to ale pfipisuje jejimu celkovému zdravotnimu stavu, ktery byl

celkové rozporuplny.

,No nevzala to moc spokojené, ona se ani nezacala bavit s téma

babickama.* (Milena)

Ani Milenina matka lazensky pobyt nepfijala vlidné. Oproti tomu Pfemysl nabyl dojmu, Ze

jeho matka zafizeni pfijala pozitivné.
,Matka je v tomhle zlata. Ona mé duvéruje, hrozné moc, mam pocit, Ze na

mé da.(...)Ségram asi taky ditvéruje, ale mé jako vic.(...) No ale maminka to

prijala to vysvetleni. * (PFemysl)
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Ptremysl jako jediny muz v rodin€é mél hlavni rozhodujici slovo a sam si je védom duvery,
kterou v n¢j jeho matka vklada. On sam ale pfiznal, Ze kdyz matku do instituce umistil, pii

odjezdu domt mél smiSené pocity.

., Mé to samoziejmé bylo lito, kdyz jsem odtamtud odjizdel, tak se mi chtelo
brecet. Bylo to takovy, rikal jsem si: Konecna stanice, vystupovat! Ale kdyz
se to bude brat jako konecna stanice jo. Mame Sanci tam vSichni prijet

a zaroven miizeme Zit nase svobodny Zivoty “ (Premysl)

Ackoli matce prezentoval zatizeni jako doCasné misto rekonvalescence, saim védél, ze je to

misto, kde uz matka ziistane pravdépodobné do konce svého Zivota.

Otazkou je, zda moji komunikaéni partneti a partnerky nazvali instituci laznémi kvuli
svym pocitim, ze selhali jako dcery a synové a o své rodiCe se nepostaraji, nebo to bylo
Z toho divodu, Ze by rodi¢e nemuseli pfijmout radikdlni zménu v bydleni a milosrdna lez
byla ptijatelnéjsi pro obé strany. Rozhodnuti umistit starnouciho rodi¢e s Alzheimerovou
chorobou do instituce je unikatni a odli$né, a to emocionalni bolesti oproti pocitim, kdy je
do zafizeni umistovan Cclovék s fyzickym handicapem. Divodem je fakt, ze lidé
s Alzheimerovou chorobou nejsou schopni zaélenit se do rozhodovaciho procesu, a tak
jejich déti nabyvaji dojmu, ze je vlastné zrazuji (Tilse 1998 in Butcher, Holkup, Park,
Maas, 2001), podobn¢ tomu mohlo byt i u mych komunika¢nich partnert a partnerek.

Milena se zminila, Ze se ji dostalo negativnich reakci ze strany okoli. Na zaklad¢
spolecensky piijimaného modelu, kdy rodina mé byt ta, kterd o svého starnouciho rodice

pecuje, dochédzelo u Mileny ke stigmatizaci (Goffman, 2003) ze strany sestfenice.

,Ja jsem se s tim setkala. Sestienice mi taky Fikala, Ze snad maminku
obstaram. Jenze ona (sestienice) byla celej Zivot doma a pracovala doma, to
je néco jinyho. Ja si myslim, Ze to kolikrat rikaji lidi, ktery to nepoznali,

protoze kdo to nezazije, ten neni schopnej si to predstavit. “ (Milena)

Ptistup jeji sestfenice vyvolal v Milené pocit viny, Ze jako dcera méla péci matce zajistit
sama. V reakci sestfenice vidim souvislost se spolecensky uznanou normou - pecujici Zeny,

kter4 je spojovana se soukromou sférou, tedy domovem, jak uvadi napiiklad Ute Frevert
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(1997). Milena téz podotkla, ze sestienice byla cely Zivot doma a pravdépodobné ji tato

sféra spolu s péci ptipada jako Zen¢ ptirozena.

Jak Fikam, vsem to doporucuju, zZe je lepsi, i kdyz je to asi hrozmy

rozhodnuti a okoli to miize odsuzovat, zZe ¢im driv, tim lip.“ (Eva)

I Eva ptiznava, ze by mohlo ze strany okoli dojit k odsouzeni, Ze se o matku nepostarala,

ale nepripousti si to jako néjaké vlastni selhani v roli dcery.

,Jad jsem se s nejakyma negativnima reakcema nesetkal. Nevim, do jaky
miry to lidi Feknou nebo nereknou, jestli si to myslej nebo nemyslej, ale to si

clovék musi tak trochu projit sam. *“(Antonin)

Antonin se osobn¢ nesetkal snegativni reakci na jeho rozhodnuti, ale piipousti si

I moznost, Ze by nékdo z jeho okoli mohl mit vii¢i institucionalni pé¢i negativni postoj.

6.2.3.3 Shrnuti

Obavy mych komunika¢nich partnerd a partnerek mély pfimé dopady na formovani
modelu péce o starnouci rodice, ktery spocival v institucionalnich strukturach. Zvolili
jistotu v podobé profesionalni péce. Nikdo z nich, si v podstaté nevyzkousel 24 hodinovou
domaci péci, véetné vsech ukonu, vétsinou to spocivalo jen v pomoci s béznymi rutinnimi
zélezitostmi. Tedy pochybnosti byly moZzna vétsi nez by byla skutecnost. Zvolili jistotu
vV podobé€ instituce. Zaroven zvolili instituci soukromou, a to na zdklad€ porovnani
poskytované péfe ve statnim zdravotnickém zafizeni. Komunikacni partnefi a partnerky
vybirali zafizeni podle nabizené nadstandardni péce, podle hezkého prostiedi, personalu
acasto i diky kratké vzdalenosti od jejich domovi. A to i piesto, ze cCastka za
poskytovanou péc¢i v tomto zafizeni ¢ini v priméru tficet tisic korun za mésic pobytu.
Svym rodi¢lim nedali moznost volby pfi vybéru zatizeni a novy domov jim piedstavili jako
lazné, tedy jako docasné misto pro rekonvalescenci. Véfim, ze pro né samotné bylo toto
rozhodnuti nelehké, a lazensky pobyt mohl byt pro rodi¢e a nakonec i pro komunikacni

partnery a partnerky piijatelnéjsi. Rozhodnuti ale probéhlo o0 nich bez nich.
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6.2.4 V novém domové

Posledni analytickd kapitola bude vénovéana reflexi rozhodnuti mych komunikacnich
partnerti a partnerek. Také tomu, jak hodnoti zdravotni stav svych rodi¢t a jaké pocity maji
Z poskytovani instituciondlni péce ¢i zda jsou jejich rodice spokojeni. Dale se budu
vénovat jejich spoleénym setkanim a casu, ktery travi rodice komunikacnich partneri
a partnerek u nich doma na propustce z instituce a jejich naslednym navratim zpét do

zafizeni.

6.2.4.1 ,,Asi si myslim, Ze si tam docela rychle zvykla* (Antonin, 53 let)

Pocity spojené s umisténim blizkého do zafizeni jsou tizce spojovany s vlastni legitimizaci
tohoto rozhodnuti. Mé komunikacni partnery a partnerky uklidiiovalo, kdyz vidéli, Ze je
jejich blizky 4 v bezpeci s kompletnim servisem a odbornou péci. To mohlo zmirnit pocity
viny, ze se o své rodi¢e nedokdzali postarat v domacim prostiedi. Zaroven ale chtéli mit
své rodice stile pod kontrolou a dohlizet na to, zda poskytovand péce odpovida
predstavam. Casto si viimali toho, jak se chova ke klientim kam* personal a to je

ujistovalo ve spravnosti jejich rozhodnuti.

. No tak vycitky jsou. Clovék by byl hrozné rdd, kdyby to byl schopnej
zvlddnout a kdyby se mohl nejakym zpuisobem postarat. Ale naprosto soudnée
Fikam, Ze v nasich silach to nebylo. Vzhledem kty hyperaktivite a kty

agresivite. “ (Antonin)

Antonin si i pfes vycCitky svédomi pfipustil, Zze by péfe o matku doma byla neslucitelna
S jejich rodinnym rezimem. PfestoZe zmiflované prvky agrese, kterymi se matcina nemoc
mimo jiné projevovala, byly divodem matku v instituci umistit, s divérou, Ze se o ni
zvladnou postarat, byla matka pro naro¢nost, kterou by péée o ni obnasela, odmitnuta. Cili
tam, kde se ocekava odborné zvladnuti péce o jedince s Alzheimerovou chorobou,
Vv situacich, kdy rodinnym pfisluSnikiim dochdzi sily, instituce klientku odmitla z divodi

nezvladnutelnosti péce.

4 Termin pacient je v sou¢asné mediciné ¢asto nahrazovan terminem klient, to plati i pro tuto instituci.
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A vim, Ze Je 0 ni postarano, ze kdyby néco, tak mi zavolaji sestry. Kdyz
méla driv ten telefon tak jsem nosila ja telefon v praci na krku, ale ne vsude
V prdaci vam to tolerujou a maminka, kdyz ji to zacinalo, tak volala kviili

hloupostem a clovek nevi a jede tam. Takhle vim, Ze se nemusim bat. *“ (Eva)

Eva ma jistotu, ze kdyby se s matkou néco stalo, bude okamzit¢ personilem zafizeni
informovéna. Eva zaroven reflektuje riziko, kterému by matku mohla vystavit v ptipadé
domaéci péce. Instituci tak kromé péce byla predana zodpovédnost za zdravi a bezpecnost

matky, s ¢imz souvisi i Evy nésledujici vypoveéd'.

, Tam ji vidycky daji do kupy, vilastné pamatujete, jak naposled byla na
operaci?(...) To je porad ta rakovina. (...) Tak ji dali ten PEG, nevédeli
Jjsme, jestli bude nekdy moct jesté jist no a uplné ji tam z toho dostali do
formy a ji normalne, ze ji ten PEG vyndali, tak jsem si rikala, Ze klobouk
dolii, Ze ta péce je teda perfekini. Urcité vim, ze md maminka vSechno, je
0 Ni postarano odborné nejlip, nez by kdokoliv z nas zvladla, zdaroven to

zvladame my a miizeme si to jednou za 14 dni s ni uzit.“ (Eva)

,,Jako uklidiuje mé, Ze jsem si vybrala zarizeni, kde si opravdu nemiizu na
nic steézovat. Nikdy neslysSim, Ze by tam nékdo zvysil hlas, nebo byl
neprijemnej. A slySela jsem i tu stanicni, jak se ptala néjakyho novyho
oSetrovatele, jak se mu tam libi a Ze si ke kazdymu musi tady najit tu svoji
cesticku. A to je fakt, nektery lidi na sebe nenechaji Sahnout, jako treba moje

maminka, ta nesnese fyzickej kontakt teda ani ode mé. “ (Milena)

Milena je s péci v instituci spokojena. Vnima personal jako profesionalni a vlidny, a to ji
uklidiiuje. Pravé pratelsky personal hraje dalezitou roli pfi utvafeni si ndzoru na instituci.
Milena poukazuje na individudlni pfistup ze strany persondlu viici klientim. To miiZze mit
za nasledek ujisténi o spravném rozhodnuti. Podobné jako uvadi Marie Pfidalova (2007),
dulezitou roli hraje pfesvédceni, Ze je o rodi¢e dobie postarano a Ze rodi€ nestrada. Teprve
pii naplnéni tohoto piesvédCeni komunikacni partnefi a partnerky povazuji sluzbu za

skute¢nou pomoc.
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., Tak tam to bylo dost radikalni ta krivka toho zlepseni. Nejdiiv teda prislo
to zlepSeni fyzicky a teda i to mentalni. * (Vratislav)

Vratislaviiv otec byl pied pfevozem do zafizeni, jak on sam ftikd, v dezolatnim stavu.
O vaznosti jeho zdravotniho stavu hovofil do t¢ miry, kdy byla artikulovana slova o smrti.
Vratislav pfipisuje zasluhy radikdlniho zlepSeni otcova stavu instituci, a proto je
presvédCen, ze odborna péce, tak jak je poskytovana, by byla v domdacim prostredi

nemozna.

., Asi po roce maminka teda ztloustla, ona je poctivd, zbasti vSech no. Na
druhou stranu, byla takovd, vty uvodni fazi to bylo otravny, protozZe se
porad ptala, co je s tdatou, takze si pokazdy prozila ten Sok, Ze tata uz neni
a pokazdy se znovu lekla, tak jsem ji pripominal, zZe jsme byli na pohibu
aona, Ze si vzpomind a ze to Vvi, zZe tata uz neni. No a po chvili se znova

ptala, co je s tdtou. A to bylo nejsilenéjsi. “(Premysl)

Pro Piemysla bylo zpoc¢atku obtizné zvladnout matciny vypadky paméti, kdy se opakované
ptala na svého manzela, ktery pfed nékolika lety zemiel. Mat¢ino dotazovani se na otce

reflektoval az s pobytem matky v instituci.

,Jako ona tam je spokojend a je tam jakoby v laznich a uz je klidna, Ze
nemusi myslet na to, jestli ma u sebe klice a penézenku, je tam takova

Jistejsi.“ (Eva)

., Pak se taky dost casto opakovalo, ze nema klice a ted’ zas casto rika, ze ma
V penézence posledni stovku. Pak se taky ptala, kdy ji pustéj, ale myslim, Ze
je spokojena a Ze je o ni dobre postarano a myslim, Ze i to vyziti, Ze jezdi na

ty wlety. ** (Premysl)

Rodi¢e mych komunikaénich partnert a partnerek Casto hledali své osobni véci. KdyZ se to
stavalo jeSté¢ v domacim prosttedi, mohlo byt obtizné¢ véci osobni potieby zajistit
a pohlidat. Instituce byla zarove jistotou, ktera se o tyto osobni véci postard a pokud dojde

k jejich ztrate, se vsi pravdépodobnosti dojde i k ¢asnému nalezu.
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, Otci tady Spatné neni, ale matka to snasi Spatné. A ja se tak trochu
vymlouvam, nebo ne vymlouvam, ale ja sem nemiizu jezdit vic, nez jezdim.
A ani si to jako problém nepripoustim, co bych mohl udélat vic. A vim, Ze
tady se mu vede dobre.(...) A my nejsme schopny dat takovou péci a hlavne

si myslim, ze tech lidi (personalu) je tady dost. ““(Vratislav)

Vratislav je piesvédcen, Ze otci je v instituci 1épe, nez by bylo doma, piestoze se otce sam
neoptal. Interpretuje to na zdklad¢ péce, kterou instituce zajistila a ktera meéla kratce po

jeho pfijeti pozitivni dopady nejen na jeho fyzickou ale i psychickou kondici.

1o je spis takova ta vize konecna, ty konecny faze. Vlastné i jejiho
vilastniho Zivota, kdyz clovek reflektuje, ta sebereflexe tam odrazi, ze takhle
to dopadne. Ona ma spis tendenci se sebelitovat. Ale ja ji vidycky vikam, Ze
proto je (otec) tady, ma takovej defekt a proto tady je, kdyby to tak nebylo,

tak miize bejt doma.* (Vratislav)

Kdo podle Vratislava nejvice trpi, kvtli otcovu pobytu v zafizeni, je jeho matka. Ta otce
navstévuje obden a stale pracuje s myslenkou si otce vzit domt zpatky. Vratislav matéiny

myslenky nad domaci péci zamité s tim, Ze otec se svou diagndzou patri do instituce.

,,Ja myslim, Ze ona to ma ted maminka takovy pestry a na ty roky maminka
ma bezstarostnou jizdu, nez kdyby byla doma.(...) Kdyz chce lustit sudoku,
at’ lusti, kdyz chce koukat na telku, at' se diva. Taky ma Spatny jatra
asrdicko ma slaby, tak taky nevime, kdy nastane posledni hodinka.*
(Premysl)

Pfemysl povazuje mat€in Zivot v instituci za pestiej$i a bezstarostny. Izolace by vSak
mohla byt milné zaménovana za bezstarostnost, protoze pobyt v instituci s sebou piinasi

I izolaci od okolniho svéta. A mozna i to skryté¢ Premysl reflektuje:

, To myslim, Ze ne, protoze ji chybi ta svoboda, ten luft. Viastné Ze se

nemiize sama zvednout a jit.** (Premysl)

Uznéva, ze v instituci piijde ¢lovek o svobodu, tedy o nejvétsi hodnotu, kterou ¢lovek ma.
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., Tak viastné jedind, co jsem odeprel nebo co nemiuzu nabidnout timto

krokem, je ta moje pritomnost. *“ (Premysl)

Domniva se, ze jediné, co je matce v instituci odepfeno, je jeho pfitomnost. Zastdvam
nizor’, 7e svoboda a piitomnost nejbliz§ich jsou témi nejzdsadn&j$imi nedostatky

institucionalni péce.

o Ted uz ji neni rozumeét, ale kdyz byla schopna dat jeste dohromady
souvislou vétu, tak kdyz jsem prisla, tak ona hned, jestli jdeme domii. (...)

No jako doma se tam necitila, to viibec. “ (Milena)

I Milena si je védoma matiny touhy po ndvratu domut, omlouva si to ale matéinym

zhorSenym stavem.

,,Ja si myslim, Ze pro tu maminku je to nakonec. (...) Protoze ja nevim, jestli
by byla doma spokojenéjsi, ona uz nebyla spokojena ani doma, vzdyt jsem

vam Fikala, Ze kricela a tak. * (Milena)

Domnivé se, Ze matku nemoc ovlivnila natolik, Ze pro ni nebyl rozdil, zda zije u Mileny

doma nebo v instituci.

., Ty léky utlumovaci ji dost utisily. A si si myslim, Ze si tam docela rychle
zvykla a ten servis a ta péce tam je dobra. Ale kdyz srovnam to obdobi, kdy
byla tady a byla porad v pohybu, tak tam zacala byt dost rychle pasivni a
utlumend. Az to po néjaky dobé preslo v takovou apatii a i ta motorika se
zhorsila. Ted uz neni schopna samostatnyho pohybu, kdyz si vzpomenu, Ze
pred dvéma lety tady béhala po schodech. Nedovedu posoudit, ¢im to je,

Jjestli je to vyvoj ty nemoci nebo lékui. *“ (Antonin)

5 Zde vychazim z vlastniho nazoru, kdy pro mé& osobné patfila pfitomnost mych blizkych v obdobi mé

vvvvvv
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., Tenkrat, kdyz ji nasadil ten psychiatr ty prasky, tak jsme méli pocit, Ze se
to strasné zhorsilo. Mentdlné teda hlavné. A byla strasné plactiva. Ten plac,

ten mé teda deptal strasné, tak to pak ustalo. (Milena)

Jak Antonin, tak Milena reflektuji, ze pod vlivem medikace doslo u jejich rodict ke
zhorSeni stavu. Antonin dokonce matku popisuje jako pasivni, piestoze pifed umisténim
byla pln¢ mobilni a velmi aktivni. Milenina matka se zacala jevit depresivné a plactive.
Tim, ze instituce mé svého vlastniho psychiatra, kterého paradoxné pfedtim navstévovala
jak Milenina, tak Antoninova matka, mohla si tak instituce vytvaret své ,,spravné* pacienty
diky ordinované medikaci. J& v tom shledavam problém soucasné¢ mediciny, kdy jak uvadi

Karel Cada (2009), dochézi diky medicinsky pokrokiim k odliditénosti mediciny.

6.2.4.2 ,, Jojo, bylo mi tady bezvadné a jedem* (Pi‘emysl, 41 let)

Vsichni moji komunikaéni partnefi a partnerky zminovali, Ze si své blizké brali a nékteti
stale berou k sob¢ domil na navstévu. Pribéhy a frekvence navstév jsou rizné, podobné
I na navraty zpét do zafizeni reaguji rodie rizné€. Setrvavani ve spojeni hraje pro mé
komunikac¢ni partnery a partnerky dulezitou roli a to jak v oblasti kontroly poskytované
institucionalni péce, tak v alespon ¢astecné pomoci s péci o jejich blizké. Dilezité je také

zam¢éfit se na nepropustnost téchto dvou svétl, tedy toho tstavniho a toho venkovniho.

, Kazdych ctrndct dni si ji bereme spolu s vnoucatama na celej vikend.
Akorat ted’ se to od prosince zhorsilo, tim se to vSechno komplikuje, protoze
jsem je takhle vzala vSechny ven, vnoucata i babicku, jo na hristé, na
vystavy, sedeli jsme na lavicce, deti jezdili na kole. To se nam ted
komplikuje Zivot, protoZe vnoucatum je pét a osm a mamka osmdesat Ctyri
a zhorsila se, takze to je ted rodinnej zdasah, rozdélit to mezi né, jeste kdyz

clovek chodi do prace.” (Eva)
Evy matka ma v jejim domé sviij vlastni pokoj. Navstévy u nich probihaji pravidelné

jednou za ¢trnact dni. Jsou tedy pomérné Casté. Vzdy se snazi matce béhem navstév plné

vénovat a poskytnout ji program.
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,Ja se vidycky snazim, aby si to tady maminka uzila, tak délam program
jenom pro ni, ona chce byt porad uzitecna. Driv zehlila kosile, ale protoze
uz to zehleni taky neni, co bylo, tak sbirame po rodiné pracovni obleceni
(smich). To je pravé tezsi nez s vnoucatama, protoze u déti tak néjak
predpokladate, ze miizou néco udélat, ale takhle u starsich se to trikrat stat

nemusi a po ctvrty tu zehlicku nechd polozenou na obleceni.* (Eva)

Castym a opakovanym problémem pii pfistupu k lidem s Alzheimerovou chorobou je,
vzhledem ke snizovéani kognitivnich funkei, tendence k infantilizaci. Pied ni varuje i Ceska
Alzheimerovska spole¢nost®. Sama Eva porovnava v této situaci pédi o matku s péci

0 vnoucata.

,,Na Vanoce jsem ji mél pét dni doma a pak jsem ji rekl, Ze uz musime jet
zpatky a ona na to : Jojo, bylo mi tady bezvadné a jedem. Coz je super. A ja
jsem o ni v podstaté nevedel, lustila si, koukala na telku, vzal jsem ji na
pulnocni, z fleku dala celou Rybovku zpaméti. Jako ja jsem si to uzil, Zadnd

starost, dojde si sama na zachod. *“ (Premysl)

Premysl si domii matku pf#ili§ ¢asto nebere, piestoze jeho zkuSenost s navstévou byla velmi
kladné a popisoval, jak je jeho matka stale sobéstacna a vlastn€ dobie zvladnutelna, piesto
se obaval, ze by se o ni nebyl schopen postarat a Ze by se mohlo po navstéve stat, Ze se

matka nebude chtit vratit zpét do instituce.

,Ja uz mam takovy formulky vymysleny, kdyz ona se pta, kdy ji pustéj
a jestli to nerikali, kdy ji pustej a ja Fikam, Ze by nam to urcité rekli a Ze to
teda jeste meni v takovy fazi, aby to Slo. A tam je milosrdny to, Ze ta
orientace V case uz tak nefunguje, takZe ona si neuvédomuje, jestli je tam
Ctyri nebo pet let. V prvni fazi jsem ji i vozil na postu, ale to jsem se bal, ze
bude chtit domii a ja bych ji odtamtud uz nemusel dostat, ze by se mohla

kousnout.  (Premysl)

® Dostupné z. <http://www.alzheimer.cz/res/data/000136.pdf>; cit. dne 4.5.2016.
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Piemysl spoléhal na matcin pokles kognitivnich schopnosti, které s sebou Alzheimerova
choroba pfindsi. Matka se opakované ptala v domnéni, ze je v ldznich, kdy bude
propusténa domu. Piemysl si vymyslel odpovédi, kterymi matku chlacholil a doufal v jeji
Spatnou orientaci v ¢ase. Pfemysl povazoval $patnou orientaci v ¢ase jako vysvobozeni od
reality pro ¢loveéka s Alzheimerovou chorobou. Coz se ukazuje i u komunikacni partnerky

Evy.

,Ona ma tu horsi formu nemoci, protoze ona si to nékdy pak zpétné
uvedomi a omlouva se, ze neco pokazila a to se pak cejtite hrozné. Ja se na
ni nijak nezlobim, ale vycerpava to. Myslim, Ze diky tomu, Ze se takhle
vidime jednou za ctrndct dni, tak to zvladam, jsme na sebe hodny, ale
V nedeli ji vidycky vozime a jsme uplné vycerpany, a to je mamina relativné
V pohodeé oproti jinym v zarizeni, ktery potkavame, furt je schopnd se o sebe

postarat“ (Eva)

Eva tika, Ze je hor$i variantou, kdyz si ¢loveék s Alzheimerovou chorobou vzpomene, Ze
se dopustil néjakého preslapu. Takto to Eva reflektuje u své matky, kterd se ji zpétné
omlouva a Eva ztoho mé vycitky svédomi. Pfiznava také, ze ji navstévy matky doma
vycerpavaji a pripousti si, ze kdyby méla matku v péci doma, mohlo by dochézet Castéji ke
konfliktim, proto ji frekvence navstév jednou za ¢trnéact dni vyhovuje.

Milena si matku vzhledem Kk jejimu zhorSenému stavu domt nebere. Ale navs§tévuje ji

a pomaha ji s péci v zatizeni.

. Jezdivala jsem tam ctyrikrat az pétkrat tydne, tim, Ze to mame takhle
blizko. Ted’ jezdim trikrat tydne. Vecer tam jezdim ji krmit, i kdyz ja myslim,
Ze ty sestricky to uméj lip nez ja. A taky myslim, Ze maminka uz mé delsi
dobu nepoznd. Navic bych rekla, coz mi je lito, Ze na mé reaguje dost
negativné. Protoze kdyz tam po dlouhy dobé prijel muj syn, tak se rozzarila
a na manzela taky. No bud’ je to tim, Ze tam nechodéj tak casto a me uz bere
Jjako takovej inventar, nebo je to tak jak rekla dcera moji sestrenice, Ze mi
maminka ve skrytu dusSe nemiize odpustit, Ze jsem ji tam dala (pldac).*

(Milena)
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Milena ma velkou snahu o matku pecovat alespoil ambulantné. Domnivam se, Ze pfi
cetnosti navstév zafizeni i tato forma obcasné péce musi byt Casové i psychicky velmi
naro¢nd. Milena je ten piipad, ktery se setkal s odsouzenim na zakladé volby
institucionalni péce, s ¢imz se Spatné vyrovnava, protoze jeji rozhodnuti doprovazely

vycitky svédomi a ty jsou diky tomuto odsuzovani prohlubovany.

,,No ted' uz si s ni vithec nepopovidam, zhorsila se, ona hrozné kunka, kdyz
uz néco rekne. (...) Rikala jsem tuhle manzelovi, Ze Ziju uz viastné rok a ti
ctvrté mezi nemocnejma lidma, i kdyz ja uz jsem si zvykla, ze zacatku mi to
pripadalo udésny, kdyz jsem prochdzela chodbou a tam byli ty lidi na téch
gaucich. No dneska uz je maminka na tom gauci taky. Ale dneska uz mi to
nevadi, uz jsem si zvykla, dokonce jsem si Fikala, Ze bych jim tam v diichodu

chodila pomahat krmit ty babicky, fakt jsem si na né zvykla. ** (Milena)

Tim, Ze Milena v zafizeni trdvi pomérné hodné Casu, sama sebe povazuje za soucast
personalu. Uvazuje, Ze by sama v penzi chodila do zafizeni pomdhat s ostatnimi
klienty kami. Mlzeme to Cist jako jakousi kompenzaci za to, Ze ji instituce nahradila

V péci o matku a ona se bude timto zpiisobem revanzovat.

Ne vSechny navstévy domova byly u mych komunikaénich partnert a partnerek vydafené,

jak popisuje Vratislav:

., Predminule to bylo docela blby, to ani nechtél zpatky, to vitbec nechapal
celej ten den, bylo asi moc vjemu pro néj. (...) Takze to udélalo jesté vetsi

zmatek. Preci jen tady uz ma zajety rezim.“ (Vratislav)

Vratislav upozoriiuje na dilezitost denniho rezimu, ktery instituce zajiStuje. Pfesto podle
mého nazoru neni pravidelny reZzim kamenem urazu domaci péce, tedy nastaveni reZimu

by nemuselo byt nic nezvladatelného.

A viastné, kdyz jsme ho tam nekdy privezli (domu), ja myslel, Ze to bude
dobry. Viastné ja jsem si to nikdy nemyslel, ale oni si to vsichni mysleli.
A byla tam navstéva z vedlejsi partaje a on stal a rikal mi, abych jim dal

vypovéed, protozZe tam nepatrej.  (Vratislav)
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Vratislav je siln€ ovlivnén medicinskym diskurzem, ktery reprezentuje jeho pfitel - 1ékat

a syn studujici Health management. Zastava nazor, ze nemocny ¢lovek patii do instituce.

,, Matka 7ika, Ze by si ho vzala domii, Ze by se to mohlo zkusit, ale ona nevi
vithec, jak se treba tata chova v noci, jestli je inkontinentni. (...) TO je
generace (Vratislavovi rodice), kterd jako nechce o vSem vedet. A tady se
oty lidi dobre postaraji, takze oni ty informace ani nepotrebujou.*

(Vratislav)

Z toho divodu rozmlouva domaci péci i své matce, kterd podle ného neni dostate¢né

informovani o stavu svého manzela.

Dochézelo i ktakovym pfipadim, ze byly navstévy domova mym komunika¢nim

partnerim a partnerkam rozmlouvany samotnou instituci.

. Byla tu parkrat, ale nam to spis rozmlouvali. Ze kdyz vyjede z tech
naucenych koleji, kdy by se mélo zamérit na néjaky pravidelna dodrzovani

a na néjakej stereotyp. Ale snaha byla.* (Antonin)

., Akorat ted’ jak se to s ni zhorsilo, tak treba jsem za ni prisla minule rano
do pokoje a ona tam méla obleceni a nevédéla, jak se ma obliknout, koukala
na to, to se driv mestavalo. Tak ndam bylo receno, ze takhle pravidelny
navstéevy domova nedoporucujou, protoze pry maminku pak davaji tii dny
dohromady a je pravda, zZe minule ji v nedeli rikam, Ze teda pojedeme zpdatky
a ona koukala, Ze nevi, kam pojede. (...) Ja teda sedla K internetu a ukdzala
Jjsem ji to misto a prijala to, ale byla zmatena. (...) Ted postupem casu vic,
nez predtim davam na ty rady sester, Zejo ze zacatku si myslite, Ze vy
maminku zndate lip, ale ty sestry fakt vedi, maji v tom praxi a vétsinou se mi

potvrdi, Ze meéli pravdu. *“ (Eva)

Jak Eva, tak Antonin pfijimaji oteviené rady a doporuceni personalu instituce. Antoninova
matka uz neni mobilni, nav§tévy tedy probihaji jen v zatfizeni. Evy matka je stdle pomérné
sob&stacnd, ale pfesto je pry po navratu do zafizeni zmatenéjSi nez pii odjezdu na

vikendovou navstévu rodiny. Erving Goffman (1961) tento problém nazyva totalni
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instituci, kdy v naSem piipad¢ instituce svym fadem formuje své klienty a pferusuje jim
styk s okolnim svétem.’ Poté co klienti zafizeni opusti a vrati se v jiném stavu, narusuji tim

bézny fad instituce.

6.2.4.3 Shrnuti

I ptfes obcasné vycitky svédomi moji komunikacni partnefi a partnerky reflektuji své
rozhodnuti pro institucionalni péci jako spravné. Dulezitou roli pro n¢ hraje odborny
personal zafizeni, pocit, Ze jsou jejich blizci v bezpedi a profesionalni pée. Cemu viak
nevénovali pozornost, jsou pocity samotnych rodi¢t. Tim, Ze komunikacni partnefi
a partnerky méli moznost vidét odbornou péci v praxi, nepochybovali o spravnosti svého

rozhodnuti a hovofili dost ¢asto 1 za své rodice, s tim, Ze jednaji v jejich zajmu.

Navstévy domova probihaly v riiznych frekvencich. U nékterych komunika¢nich partnerti
a partnerek probihaly bez vétSich problémi, pfesto se nekonaly pfili§ pravidelné. U Evy
jsou jako u jediné komunikaéni partnerky navstévy v pravidelnych intervalech. Ve dvou
ptipadech bylo instituci doporuceno zvazit navstévy domova, protoze s rodi¢i byla po
navratu zpatky slozitéjsi prace a byl problém s navracenim do ptivodniho institucionalniho

rezimu.

" Dostupné z:
<http://sreview.soc.cas.cz/uploads/064e5dc4372ccad31cc27ec2054ac3bala2597ba_495 43ne33_6.pdf>; cit.
dne 4.5.2016.
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7 Zavér

Ve své diplomové praci jsem se snazila poukazat na vliv medicinského diskurzu pii
konstrukei lidi s Alzheimerovou chorobou. Mym hlavnim tukolem bylo tematizovat ¢tyfi
tématem byla reakce pfi zjisténi Alzheimerovy choroby u blizkych, kde se ukazalo, zZe i
pfes prvotni signaly nemoci doslo u mych komunikacnich partnerti a partnerek k reakci az
v momenté¢, kdy vzeSel verdikt diagnozy z Gst 1ékafe ky. Medicinsky diskurz mél vlivnou
roli pfi formovani predstav o této nemoci.

Dalsim tématem analyzy bylo obdobi, kdy moji komunikacni partnefi a partnerky
polemizovali mezi domaci a institucionalni péci, z ¢ehoz vyplynulo, Ze nejcastjSim
divodem k polemizovani byly obavy o bezpec¢nost blizkych, stoupajici intenzita péce a
pfedev§im ekonomické dopady na pecujici. Ukézalo se, Ze problémem soucasné
sandwichové generace je kombinace placené prace a péée o starnouciho rodice. V Ceské
republice stale chybi podpora ze strany statu, kterd by zajistila pomoc s pé¢i v domacim
prostiedi, pokud se tyto sluzby v Ceské republice vyskytuji, jsou &asto nedostupné
geograficky ¢i finanén€ (Dudova, 2015).

Samotna faze umisténi blizkého do zafizeni byla pro mé dalSim dileZitym tématem.
Jelikoz vSichni z mych komunikaénich partnerti a partnerek dali pfednost institucionalni
péci pred domaci, zajimalo m¢, podle ¢eho se takto rozhodli, jaky byl pribéh umisténi a
jak to vysvétlili svym rodi¢lim. Z vyzkumu vyplynulo, Ze nikdo z komunikac¢nich partnerti
a partnerek si dlouhodobé cEtyfiadvacetihodinovou péci o svého starnouciho rodice
nevyzkousel. Pfesto prevladajici obavy z nezvladnuti péce, zejména té profesionalni vedly
k rozhodnuti, Ze institucionalni péce poskytne profesionalni péci 1épe. Zajimalo mé také,
nabizena nadstandartni péce v pfijemném prostiedi s dostatkem profesionalniho personalu.
V nékterych piipadech hrala roli i vzdalenost instituce od bydlist¢ komunikacnich partnert
a partnerek. To co mé pii rozhovorech piekvapilo, ze vSichni svym rodi¢im instituci
predstavili jako lazné¢, kam je posilaji za Gcelem rekonvalescence. Toto umisténi se svymi
rodici nijak nediskutovali.

Poslednim analyzovanym tématem byla vlastni reflexe rozhodnuti se pro institucionalni
péci mych komunikacnich partnerti a partnerek. Ukdzalo se, ze i pies obcasné vycitky
svédomi jsou komunikacni partneti a partnerky pifesvédceni, ze jejich rozhodnuti bylo

spravné. Béhem navstév svych rodi¢l maji moznost vidét, jak profesionalni péce probihé a
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to jim dodava pocit jistoty, ze ud¢€lali spravne. Avsak nékolikrat zaznélo, ze se jejich rodice
dotazovali na to, kdy se vrati domii. Na tuto otazku odpovidali smyslenymi odpovéd'mi za
predpokladu, ze diky snizujicim se kognitivnim schopnostem na domov rodice zapomenou.
Dilezité je, ze nikde nebyly reflektovany pocity samotnych starnoucich rodicti a v feSeni

situace bylo promlouvéno za né.
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Prilohy
Piiloha €. 1 e-mail komunika¢nim partnerim a partnerkam

Dobry den,

pozéadala mé kolegyné, kterd pracuje jako ergoterapeutka v nasem zatizeni jiz nékolik let o
spolupréci. Zadala mne, zda bych mohla oslovit rodiny, které by byly ochotné s ni
spolupracovat na jeji diplomové praci. Kazdy, kdo n¢kdy studoval a musel sepisovat
diplomovou praci vi, ze neni lehké zpracovat vyzkumnou ¢ast. Proto pteposilam jeji dopis
a pfedem dé€kuji za Vasi spolupraci.

S pozdravem B...... a

Dobry den,

jmenuji se Mariana Pekarkova, jsem studentkou FHS Univerzity Karlovy v Praze. Zaroven
pusobim jako ergoterapeutka v A.......... V. Ve své diplomové praci se vénuji osobam,
které maji osobni zkuSenost s pé¢i o blizkého/ou s Alzheimerovou chorobou. Jsem si
védoma Vasi vytizenosti, piesto bych Vas rada oslovila touto cestou a pozadala Vas o
poskytnuti rozhovoru, ktery by nemél zabrat vice nez 45 minut. Zaroven si uvédomuji, jak
osobnim tématem se zabyvam, proto bude rozhovor probihat v pratelské atmosfére na
Véami zvoleném miste, ve Vami zvoleném case. Pokud se rozhodnete pro poskytnuti
rozhovoru, kontaktujte mé prosim: e-mail: Mariana.Pekarkova@seznam.cz, mob:
XXXXXX.

S ptanim hezkého dne Bc. Mariana Pekarkova, FHS UK
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Priloha €. 2 Informovany souhlas

Informovany souhlas

pro vyzkumny projekt: Pojeti péce ofima pecujicich o blizké osoby s Alzheimerovou
chorobou

obdobi realizace: listopad 2013- ¢erven 2015

fesitelka projektu: Bc. Mariana Pekarkova

VézZend pani, vaZzeny pane,

obracim se na Vas s zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, jez je zaméten na
osoby, které maji vlastni zkuSenost s péci o blizkou osobu s Alzheimerovou chorobou.
Hlavnim zajmem fesitelky projektu je poskytnou celistvy obraz o pojeti péce optikou
pecujicich. Vysledné poznatky pak teSitelka bude prezentovat ve své diplomové praci.
Pokud s ucasti na tomto projektu souhlasite, pfipojte podpis, kterym vyslovujete souhlas
S nize uvedenym prohlaSenim.

Prohlaseni

Prohlasuji, Ze souhlasim s Gi¢asti na vyse uvedeném projektu. Resitelka projektu mne
informovala o podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili a metodami a postupy, které¢ budou
pfi vyzkumu pouzivany, podobné jako s vyhodami a riziky, které pro mne z ucasti na
projektu vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané udaje budou pouzity jen pro ucely
vyzkumu a zZe vysledky vyzkumu mohou byt anonymné publikovany.

Mg¢l/a jsem moznost vSe si fadné, v Klidu a v dostate¢né poskytnutém Case zvazit. Mél/a
jsem moznost se fesitelky zeptat na vSe, co jsem povazoval/a za pro mne podstatné a
potiebné védét. Na tyto mé dotazy jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpoveéd'. Jsem
informovén/a, Ze mam moznost kdykoliv od spoluprace na projektu odstoupit, a to i bez
udani davodu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti originalu,
Z nichz jeden obdrzi moje osoba (nebo zakonny zastupce) a druhy fesitelka projektu.

Jméno, piijmeni a podpis fesitelky projektu:

V dne:

Jméno, ptijmeni a podpis Uc€astnika/ice v projektu (zakonného zastupce/zakonné
zastupkyné):

\% dne:
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