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Abstrakt

Bakalaiska prace ,,Zivotni situace rodinnych piislusniki osob po poranéni mozku
v kontextu péce a podpory” pojedndva o situaci rodinnych piislusnikl, jejichz blizky
utrpél traumatické poSkozeni mozku. Prace se zabyvd zejména postavenim pecujicich
rodin, vlivem poranéni mozku na jednotlivé Cleny rodiny, vyznamem rodiny v péci o
osobu po poskozeni mozku a kvalité Zivota pecujicich. V posledni kapitole je vénovana
pozornost moznostem podpory pecujicich rodin, zejména formou poskytovanych sluzeb.
Dutlezitou soucasti prace jsou vysledky kvalitativniho vyzkumu s rodinnymi ptislusniky
Sesti osob po poskozeni mozku, ve kterém bylo zjistovano, jaké ma poskozeni mozku vliv
na rodinné ptislusniky a jaké jsou potieby informantti pecujicich o své blizké po poSkozeni

mozku.

Abstract

The thesis ,,Life situation of family members of people with traumatic brain injury within
the context of care and support “enters on a situation of family members whose close
relative sustained a traumatic brain injury. Thesis deals with the position of caring families,
effect of brain injury on particular family members, significance of family caring for a
member with a traumatic brain injury and quality of life of carers. Last chapter is devoted
to the possibilities of support for carers, especially providing special services. Outcomes of
qualitative research constitute an important component of the thesis. Research, based on,
family members of six people with traumatic brain injury, was looking into the impacts
traumatic brain injury has on family members and into the needs of the informants looking

after their relatives with traumatic brain injuries.
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UVOoD

Vzhledem k tomu, ze se nas zivotni styl stile zrychluje, pfednemocnicni péce a
akutni medicina dosahuji urovné vyspélych zapadnich statt, problematika ziskaného
poskozeni mozku nabyva na aktualnosti. PoSkozeni mozku je komplexni postizeni, které
nezasahuje jen fyzické funkce, ale zejména kognitivni, smyslovou a psychosocialni oblast.
Tydné utrpi v Ceské republice poskozeni mozku kolem 1 538 osob, coz je 384 krat vice
nez osob s poranénim michy, sluzby nasledné péce a rehabilitace jsou vsak nedostadujici.'
Stejné tak je alarmujici situace rodinnych pfislusnikt, ktefi pecuji o své blizké po
poskozeni mozku. A prave kontextu péce a podpory rodinnych ptisluSnika se chci vénovat
ve své praci. PeCujicim osobam neni podle mého nazoru vénovéana dostate¢na pozornost,
avSak je teba si uvédomit, Ze jejich fyzickd, psychicka a socialni pohoda ma podstatny
vliv na kvalitu zivota osob po poskozeni mozku.

Cilem mé diplomové prace je upozornit na zivotni situaci rodinnych ptisluSnika
osob po poranéni mozku a doporucit systém sluzeb, ktery by reagoval na jejich potieby.

Prvni kapitola diplomové prace vymezuje pojem poskozeni mozku, pojednava o
charakteristice osob po poSkozeni mozku a o pravdépodobné nejobvyklejsSim prib&hu
1éCby. V této kapitole se ctenafi mohou dozvédét vice o nabidce sluzeb pro lidi po
poskozeni mozku a o legislativnim zakotveni jejich prav a narokd.

Ve druh¢ kapitole nazvané ,,Rodina po poranéni mozku* se zaméfim na postaveni
pecujicich rodin, jejich reakce na poranéni mozku a na vliv poranéni mozku na rodinu a
jednotlivé Cleny rodiny — partnery, déti a sourozence. Poranéni mozku se hluboce dotyka
celé rodiny, proto jsou pravé rodinni ptislusnici vétSinou hlavnim zdrojem podpory a do
jisté miry maji velky vliv i na vysledky 1écby svého blizkého.

O vyznamu rodiny pojednava tieti kapitola. Uloha rodiny je nezastupitelna,
zejména kratce po poskozeni mozku. Rodina muze byt zdrojem informaci nejen pro
zdravotnicky persondl, ale zaroven se miiZze UcCastnit pfimé péce, obhajovat prava a zajmy

svého blizkého nebo se snazit svého blizkého osamostatiiovat.

" Novi vozitkaii: nejéastji jsou to muzi kolem tiicitky: iDNES.cz (online)
Dostupny z URL: <http://zdravi.idnes.cz/novi-vozickari-nejcasteji-jsou-to-muzi-kolem-tricitky-p 15-/vase-
telo.asp?c=A090522 102705 vase-telo_pet>[cit. 2010-03-29]




Nasledujici kapitola nas seznamuje s pojmem kvalita Zivota pecujicich a pojednava
o sedmi hlavnich oblastech, které jsou kli¢ové pro hodnoceni kvality zivota pecujicich.

Rodinam casto chybé¢ji informace, dovednosti a schopnosti, jak pfistupovat
k ¢loveéku po poranéni mozku, psychickd podpora, odpocinek, moznost sdilet své radosti a
starosti z péCe, podpora pii opétovném vstupu na trh prace atd. Témto moznym prvkim
podpory se budu vénovat v zaveérecné kapitole teoretické Casti.

Praktickym vystupem diplomové prace byla realizace kvalitativniho vyzkumu s
rodinnymi ptisluSniky osob po poranéni mozku, jehoz zdmérem bylo zjistit “Jaky vliv ma

poranéni mozku na pecujici a jejich potieby?*



1. Specifika traumatického poranéni mozku

1.1 Poranéni mozku

Traumatické poranéni mozku je poSkozeni mozku zpisobené fyzickym traumatem,
které ponic¢i mozek. Nej€astéji je zplisobeno narazem hlavy na tvrdou plochu, méné Casto
pak padem predmétu na hlavu® K traumatickému poranéni hlavy dochazi vn&jsi
mechanickou silou - na rozdil od netraumatického poskozeni mozku, kam patii cévni
mozkové piihody, nddorovd onemocnéni, hypoxické poSkozeni mozku atd. PoSkozeny
mohou byt rtizné ¢asti mozku, mozecek nebo mozkovy kmen, které jsou zodpovédné za
uréité funkce mozku. “Poranéni mozku dé€lime na lehka, stfedné tézka a tézka. Déleni se
provadi v zdsadé na podklad¢é zavaznosti kvantitativni poruchy védomi pomoci Glasgow
Coma Scale (GCS). U lehkych poranéni mozku jsou pacienti zcela pfi védomi, stiedné

v

pacienty s tézkym poranénim mozku, jejichz porucha védomi neumoziiuje vyhovéni
V}'Izvé.“3

,Poranéni nebo jiné¢ poskozeni mozku pifedstavuji v soucasnosti svoji Cetnosti a
zévaznosti nasledkii znacny socioekonomicky problém pro celou spolecnost. Ro¢né je
hospitalizovano vice nez 80 tisic osob s poskozenim mozku, pfiblizné 36 tisic po urazech
hlavy, vice nez 46 tisic po cévnich mozkovych ptihodach, dale pak nadorech, hypoxickém
poskozeni mozku atd. Ceskd republika nesbird statistické tidaje o poétu osob, které
zustavaji s néjakym stupném postizeni, ale je odhadovéano, ze vice nez 10 tisic téchto osob
ro&né zistava s t&z8im postizenim.**

Poranéni mozku se nejcastéji stava lidem v produktivnim véku, dale pak obantim
ve véku 65 a vice let a také détem mladSim 5 let. Muzi utrpi poranéni mozku 2krét Castéji
nez zeny. NejCastéj$i pfi¢inou poranéni mozku jsou dopravni nehody, pady, pracovni

Grazy, nasili, sportovni aktivity, tyrani déti, atd.’

2 CEREBRUM-Sdruzeni 0sob po poranéni mozku a jejich rodin (online). Dostupny

z URL:<http://www.cerebrum2007.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=24:traumaticke-
poranni-mozku&catid=5:poraneni-mozku&Itemid=13>[cit. 2010-01-05]

> JURAN, W. Doporucené postupy pro praktické lékare(online).

Dostupny z URL:<www.cls.cz/dokumenty2/0s/r076.rtf >[cit. 2010-04-05]

* JANECKOVA: Postaveni a diskriminace osob po poranéni mozku. (online)Dostupny z URL:
<http://www.cerebrum2007.cz/cerebrum-media/lanky/125-postaveni-a-diskriminace-osob-po-poranni-
mozku-v-systemu-zdravotn-socialni-pee>[cit. 2010-03-20]

> DEGENEFFE, Ch. E. Family Caregiving and Traumatic Brain Injury, Health and Social Work. Volume:
26. Issue: 4. Publication 2001, s. 261.




1.2 Jedinec po poranéni mozku

,»B&éhem poslednich dvou desetileti stoupl pocet lidi s poSkozenim mozku tak
dramaticky, ze lze tato postiZzeni oznacit za tichou epidemii. Prvni pfi¢inou tohoto jevu je
fakt, ze medicina ucinila obrovské pokroky a diky vysoce kvalitni technologii a stale
kvalitn€jsim zachrannym sluzbam pieziva vice lidi. Dalsi pfi¢inou nartstu tohoto postizeni
je skute€nost, Ze zijeme ve véku rychlosti a nebezpeci — stoupl pocet novych dalnic i aut na
silnicich a Zijeme rychleji nez kdykoliv predtim.*

Na neurochirurgickych oddélenich obvykle pacienti podstupuji naroéné operace a
fadu vySetfeni, jako je pocitacova tomografie (CT), magneticka resonance (MR) a
pozitronova emisni tomografie. Z neurochirurgickych oddéleni jsou pacienti v mnoha
pfipadech pfevaZeni na jednotky intenzivni péCe, kde je jim také vénovana intenzivni
zdravotnickd péce. Navstéva téchto oddéleni a prvni pohled rodinnych piislusnika na jejich
blizké je vétSinou Sokujici. VSude je mnoho hadicek a piistrojli, napt. vyzivova sonda,
kterd se zavadi nosem do Zaludku, kam pfivadi tekutiny a vyzivu z lahve (nebo tzv. PEG
zavadéna do zaludku ptes biisni sténu). Nitrolebni tlak u pacientd po tézkych operacich je
¢asto monitorovan pomoci katétru zavedeného do mozku, tracheostomicka trubice naopak
umoziiuje dychani. Z neurochirurgickych oddéleni mohou byt pacienti umistovani na
oddéleni chronické resuscitacni a intenzivni péce, ,kde je snahou pacienty, ktefi jsou
v pfiznivém zdravotnim stavu, zkompenzovat, odpojit je od ventilatoru, popft. zrusit jim
tracheostomickou kanylu, zrusit PEG, upravit jejich pfidruzené choroby a rozhodnout o
prognoze podpory zakladnich zivotnich funkci a intenzité 1écby nebo oSetfovatelské
péges.’

,V nékterych ptipadech je poranéni mozku natolik tézké, ze pacient zistava
v kématu mésice, ¢i dokonce roky. Pacienti ve vegetativnim stavu jsou obvykle schopni
dychat bez pomoci dychacich pfistrojti, ale nevykazuji zadné znamky védomi a nejsou
schopni komunikovat s okolim*.®

Cim déle ziistava pacient v komatu, tim stoupa pravdépodobnost, Ze nasledky

poranéni mozku budou vaznéjsi. Paklize se pacient probudi z kématu, tento proces je

S POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 6 - 7. ISBN:
0863884512.

7 Méstska nemocnice Méstec Kralové a.s.: ARO a OCHRIP. (online)

Dostupny z URL: <http://www.nemmk.cz/index.php?co=2_1>[cit. 2010-03-20]

8 Poruchy védomi po poranéni mozku: Jak mizete pomoci. Praha: CEREBRUM, 2009, s. 4. ISBN 978-80-
904357-1-1.




vetsinou postupny, nejdiive otevira o¢i, poté mize reagovat na bolest a nakonec i1 na fec€ a
slovni povely.’

Ale probuzenim pacienta zkomatu lécba nekon¢i. Na akutni péci by méla
navazovat rehabilitace, protoze ¢im diive se srehabilitaci zacne, tim diive je mozno
ocekavat vysledky. Navic je zjisténo, ze behem prvnich Sesti mésicti délaji pacienti po
poranéni mozku nejvétsi a nejrychlejsi pokroky.'?

AC maji 1ékafti urcité indikatory toho, jak zavazné budou nasledky poranéni mozku
(délka post-traumatické amnézie, délka komatu), nedokazou rodinnym pfislusnikiim
zodpovedét jejich Casté dotazy na prognozu 1é¢by a nasledky poranéni mozku.

Poranéni mozku vSak obvykle zanechava komplexni deficity, které nebyvaji jen
fyzického charakteru. Kromé télesného postizeni, jako je napi. hemiparéza, spasticita,
zvySend Unava, epilepsie, maji obané po poranéni mozku vétSinou obtize v oblasti
kognitivnich (poruchy paméti, pozornosti a koncentrace) a exekutivnich funkci
(neschopnost fesit problémy, obtize v oblasti planovani, iniciace, motivace). Poranénim
mozku mohou byt také naruseny funkce smyslovych organt (ztrita a poruchy zraku,
sluchu, ¢ichu, hmatu, chuti, citlivosti, vnimani), funkce fe¢i a schopnosti komunikace
(afazie, dysartrie, dysfagie).

Ale podle prizkumt rodinu nestresuji ani tak fyzické a kognitivni obtize jako
emocni obtiZze a problematické chovani — agresivita a snizend tolerance, ztrata socialnich
dovednosti, nevhodné chovani, nedostatek empatie, apatie, sebestfednost a nedostate¢ny

nahled. To jsou oblasti, které rodinu stresuji nejvice.""

1.3 Sluzby pro obCany po poranéni mozku a jejich rodiny

Mnoho odbornikti se shoduje v tom, ze pfednemocnicni péce o pacienty po poranéni

mozku je v Ceské republice na Spickové urovni a je srovnatelnd s vyspélymi staty

oo 12,13
Evropské unie. ”

® HEADWAY - the Brain injury association (online) Dostupny z URL:
<http://www.headway.org.uk/Coma-and-PVS.aspx>[cit. 2010-01-05]

""DEGENEFFE, Ch. E. Family Caregiving and Traumatic Brain Injury, Health and Social Work. Volume:
26. Issue: 4. Publication 2001.

"POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 137 - 138. ISBN:
0863884512.

2 SMRCKA, M. Klady a zdpory péce o pacienty s poranénim mozku v Ceské republice.

Dostupny z URL: < http://spcch.sofist.cz/files/544d1e1c9643c524881edc3b75cefef6.pdf> [cit. 2010-01-05]
¥ SVESTKOVA. Cesky zdravotni systém a rehabilitace osob po poranéni mozku. Dostupny z URL:
<http://www.cerebrum2007.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=135:esky-zdravotni-
system-a-rehabilitace-osob-po-poranni-mozku-&catid=43:clanky-o-problematice-poranni-
mozku&Itemid=46>[cit. 2010-01-05]




Akutni faze nemocni¢ni péce, kterd obvykle probiha na neurochirurgickych nebo
anesteziologicko-resuscitatnich oddé¢lenich, je také vysoce kvalitni, a to nejen diky
moderni neurochirurgické péci, ale také vzhledem k personalnimu a technologickému
zabezpedeni opera¢nich sald.'*

Po akutni nemocni¢ni pé¢i je casto zdlraziovana potieba komplexniho
terapeutického pfistupu, dostupnosti specializované neurorehabilitace, dlouhodobé
podpory pecujicich rodin, nasledné rehabilitace a dostupnosti socidlnich sluzeb. A to je
pravé to, ¢eho se ob&antim po poranéni mozku v Ceské republice nedostava. To potvrzuje i
prof. Smrcka: ,, Zabezpeceni nasledné lecby nemocnych po tézkém poraneni mozku u nas je
nevyhovujici a v podstaté neni vytvoreno.“"” Z divodu nedostatku specializovanych
rehabilita¢nich 1hzek, kam by bylo mozné ¢lovéka po ukonceni akutni fdze 1écby umistit,
kon¢i casto pacienti po poSkozeni mozku v 1é¢ebnach dlouhodobé nemocnych. Vzhledem
k zavaznosti stavu pacienti po poskozeni mozku je v téchto =zafizenich naprosto
nedostatecna oSetfovatelskd péfe a vétSina téchto pacienti potom umird z divodu
zavaznych sekundédrnich komplikaci nebo se pobytem v téchto zafizenich snizuje jejich
potencial ke zmirnéni nasledki poranéni mozku a navratu do b&zného zivota.'®
V lepsim piipad¢, nikoliv idealnim, jsou tito ob¢ané po propusténi z nemocni¢niho zatizeni
piijati v nékterém z rehabilitacnich tstavil. Téchto ustavil, které by se zamétfovaly na
rehabilitaci osob po poranéni mozku, je nedostatek a vétSinou jsou na pfijeti dlouhé cekaci
lhiity. Navic jsou tato zafizeni desitky, n¢kdy i stovky kilometri vzdalend od mista bydliste
vétSiny pacientli, ob¢ané po poranéni mozku tam nejsou v kontaktu se svym socialnim
prostiedim ani s béZnymi situacemi, se kterymi se po navratu z Gstavu budou setkévat.
Proto si po navratu domli museji pacienti zvykat na zivot ve svém pfirozeném prostiedi.

Dalsi problém, se kterym se sama setkavam v praci s rodinami osob po poranéni
mozku, je systém sluzeb nasledné péce a rehabilitace. Rodiny pecujici o své blizké po
poranéni mozku casto hledaji moznost nasledné rehabilitace nebo sluzeb, které by
usnadnily socidlni ¢i pracovni integraci jejich ptibuznym. Sluzby nasledné rehabilitace

jsou u nas cCasto nedostupné, a kdyz uz dostupné jsou, pak chybi jejich provézanost a

14 SMRCKA, M. Klady a zdpory péce o pacienty s poranénim mozku v Ceské republice.

Dostupny z URL: < http://spcch.sofist.cz/files/544d1e1c9643¢524881edc3b75cefef6.pdf> [cit. 2010-01-05]
' Tiskova zprava z konference ,,Zivot po poranéni mozku* v Ceské republice aneb ,,Vyborna akutni péée a
pak ostudné nic*. Dostupné z URL: http://www.cerebrum2007.cz/pro-media/tiskove-zpravy/134-tz-
090420>[cit. 2010-01-05]

16 SMRCKA, M. Klady a zdpory péce o pacienty s poranénim mozku v Ceské republice.
Dostupny z URL: < http://spcch.sofist.cz/files/544d1e1c9643c52488 1edec3b75cefef6.pdf> [cit. 2010-01-05]




navaznost. To je podle mého nazoru z velké Casti zpiisobeno nedostateCnou provazanosti
socialniho a zdravotniho systému.

Vzhledem k nepropojenosti zdravotniho a socidlniho systému a nedostupnosti
sluzeb pro tuto cilovou skupiny jsou casto ob¢ané po poranéni mozku odkazovani na
psychiatrické kliniky nebo tstavy pro osoby s mentalnim nebo kombinovanym postizenim.
Tito obCané vSak potiebuji jiny pfistup nez obcané s mentdlnim postizenim. V téchto
zafizenich Casto neni vénovana dostate¢na pozornost jejich kognitivnim a smyslovym
deficitim, fyzickému postizeni a obtizim v oblasti chovani a prozivani.

Dalsi otazkou, kterd zistava nedofeSena, je péce o pacienty v apatickém syndromu.
Diky zivotnimu stylu a pokroku moderni mediciny piibyva pocet pacientii v apatickém
syndromu, bohuzel systém péce se poctu téchto osob nijak vyrazné nepiizplisobuje.
Apalici jsou Casto hospitalizovani na jednotkach intenzivni péce nebo na oddélenich
anesteziologicko-resuscitacnich. Co ale s témito pacienty po odeznéni akutniho stavu?
Nabizeji se apatické jednotky, ale ty u nas neexistuji. A podpora rodin, které se rozhodnou

pecovat o svého blizkého apalika doma, je rovnéZ nedostacujici, a pfitom tolik pottebna.

1.4 Legislativa

,Z hlediska systému péée se v Ceské republice jevi jako problematické nejen
neexistence dokumentd (standardu, metodiky, provadéciho ptedpisu ¢i doporuceni)
k usporadani, obsahu zdravotné¢ socidlnich sluzeb pro obCany po poskozeni mozku, ale 1

) vt 1 S . . e el
neexistence jiz n€kolik let projednavané¢ho zédkona o ucelené rehabilitaci.*

V tuto chvili jsme jedind zemé v Evropské unii, kterd neméa zdkon o ucelené
rehabilitaci, ktery by obsahoval 1écebnou, socialni, pedagogickou i pracovni rehabilitaci.
A¢ vna$i zemi chybi dostatend opora v pravnich ptedpisech pro poskytovani ucelené
rehabilitace, snahy vedouci k prosazeni zékona zapocaly jiz v 90. letech. V roce 1999 byla
ustanovena meziresortni pracovni skupina, ktera vytvorila koncepéni material, ktery
obsahoval analyzu soucasného stavu a stdvajici pravni upravy, systém financovani,

zakotveni rehabilitace v mezinarodnich dokumentech a predkladal konkrétni névrhy na

7 JANECKOVA: Postaveni a diskriminace osob po poranéni mozku. (online)Dostupny z URL:
<http://www.cerebrum2007.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=125:postaveni-a-
diskriminace-0sob-po-poranni-mozku-v-systemu-zdravotn-socialni-pee&catid=30:clanky&Itemid=26>cit.
2010-03-20]




feSeni dané problematiky. Na zaklad¢ téchto navrht vlada wulozila ministrim
kompetentnich resorti (MPSV, MZ a MSMT) promitnout schvalené ,teze ucelené
rehabilitace” do navrhl piislusnych pravnich ptfedpist. Tak vznikal ,,Navrh vécného
zameru zakona o rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim“, ktery byl v 2004 stazen
z divodli zadsadnich rozporti mezi jednotlivymi resorty. Déle bylo rozhodnuto, ze
zkvalitnéni jednotlivych sloZzek rehabilitace bude uskute¢néno formou novelizaci
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stavajicich pravnich ptedpisi.

1.4.1 Lécebna rehabilitace

»Soucasti 1é¢ebné rehabilitace by méla byt Iékarska diagnostika a terapie, dale fyzioterapie,
ergoterapie, psychologie, logopedie a zajiStovani prostiedkli zdravotnické techniky,
rehabilitaénich a kompenza¢nich pomiicek.“'” Bohuzel vna§i republice vzhledem
k nedostatku rehabilitac¢nich lizek, kterych mame zhruba 2 oproti pozadavkim praxe a
zahrani¢nich doporuceni, mnoho pacienti po poranéni mozku kon¢i v Iécebnach
dlouhodobé nemocnych, ¢imz se jejich prognoza navraceni do bézného Zivota snizuje. Na
akutnich ltzkach klinickych oborti se navic pojem léCebna rehabilitace zaménuje s

fyzioterapii a o ostatni soucésti 1é¢ebné rehabilitace jsou pacienti ochuzeni.

1.4.2 Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitace, tedy c¢innost sméfujici k dosazeni samostatnosti, nezavislosti a
sobé&stacnosti, je upravena v zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Ale vzhledem
k neexistenci zékona o komplexni rehabilitaci socialni rehabilitace nenavazuje na 1é¢ebnou
rehabilitaci. Navic socidlni rehabilitace, ktera by byla specificky ptizptisobena lidem po
poskozeni mozku, je u nas Spatn¢ dostupnd. ,,Rovnéz neni dostatené zajisSténo, aby osobé
se zdravotnim postizenim, kterd absolvovala socialni rehabilitaci, byla navazné a

bezodkladng, pokud pro to ma predpoklady, nabidnuta pracovni rehabilitace.“*

18 Zajisteni splnéni uikolii Narodniho planu podpory a integrace obcanii se zdravotnim postizenim na obdobi
2006-2009 tykajicich se rehabilitace osob se zdravotnim postizenim — interni material

1 SVESTKOVA. Cesky zdravotni systém a rehabilitace osob po poranéni mozku. Dostupny z URL:
<http://www.cerebrum2007.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=135:esky-zdravotni-
system-a-rehabilitace-osob-po-poranni-mozku-&catid=43:clanky-o-problematice-poranni-
mozku&Itemid=46>[cit. 2010-01-05]

20 Zajisteni splnéni tikolit Narodniho planu podpory a integrace obcanii se zdravotnim postizenim na obdobi
2006-2009 tykajicich se rehabilitace osob se zdravotnim postizenim — interni material




1.4.3 Pracovni rehabilitace

Pracovni rehabilitace je definovana v zakoné €. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, jako
»souvisld c¢innost zaméfena na ziskdni a udrzeni vhodného zaméstnani osoby se
zdravotnim postizenim*.?' Bohuzel zdravotné postiZzeni ob&ané nejsou podle mého nazoru
dostate¢né¢ motivovani k pracovni ¢innosti. Z mé zkuSenosti mohu fici, Ze néktefi z nich
maji obavy ztoho, ze by jim byl snizen ¢i odebran jejich invalidni dichod, a¢ podle
stavajiciho zdkona neni pracovni ¢innost ve vztahu k invalidit¢ nijak omezovéana. Navic
zdravotné postizeni nejsou mnohdy dobfe informovani o nabidce pracovnich mist a naopak
zaméstnavatel¢é nemohou na mista vhodnd pro obCany se zdravotnim postizenim najit
kandidaty s potfebnym vzdélanim. Zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim je kromé
toho spojeno sdodanim a vyplilovanim mnoha dokumenti, coz mulze nékteré
zaméstnavatele od zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim odradit.

,Dalsi nevyhodou soucasného systému je, Ze pracovni rehabilitace neni zamétena
na specifika poranéni mozku. Zaroven nové sluzby vznikaji pfedev§im v Praze a vétSich
meéstech, takze jsou mnohdy obtizné¢ dostupné a jen minimum jich je specializovdno na

- X 22
problematiku poranéni mozku.*

1.4.4 Pedagogicka rehabilitace

Vyznam slova pedagogické rehabilitace odpovida pedagogickému piisobeni a vzdélavani
osob se zdravotnim postizenim. Jejim ,cilem je dosdhnout u osob se zdravotnim
postizenim (pfi respektovani jejich individudlnich potfeb a moznosti a spoleCenské situace)
co nejvyssiho stupné vzdélani a optimalni kvalifikace, podpofit tak jejich samostatnost a
aktivni zapojeni do vSech obvyklych aktivit spoleCenského Zivota a prostiednictvim
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vychovy a vzdélavani posilovat harmonické souziti viech ¢lend spolegnostic.”

Vyrazngjsi integrace zakd se zdravotnim postizenim do b&Znych kol je v Ceské
republice otdzkou nékolika poslednich let. Zadkladnimi dokumenty, které podminky pro
integraci upravily, byla smémice MSMT ¢&. j. 13 710/2001-24 k integraci déti a zaki se
specialnimi vzdélavacimi potfebami do Skol a Skolskych zafizeni, a Skolsky zakon ¢.

561/2004 Sb. Pozdéji to byla vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb

21 Zakon o zaméstnanosti &. 435/2004 Sb. (online) Dostupny z URL:

<http://portal.mpsv.cz/sz/obecne/prav_predpisy/akt zneni/z_435_2004>[cit. 2009-11-25]

22 JANECKOVA: Organizace po poranéni mozku v Ceské republice. (online) Dostupny z URL: <
http://www.cerebrum2007.cz/ke-stazeni?func=startdown&id=38 >[cit. 2010-03-20]

B VOTAVA, J. A KOL. Ucelend rehabilitace osob se zdravotnim postizenim. Karolinum: Praha, 2003, s.
123. ISBN 80-246-0708-5




ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich, a vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani
déti, zakd a studentidl se specidlnimi potfebami a déti, zakl a studentdl mimotadné
nadanych. A¢ se integrace déti s postizenim do vzdélavaciho procesu zlepSuje, rodiny
téchto déti stale narazeji na urcité problémy, jako je napiiklad nedokonald pfipravenost
pedagogli v béznych Skolach, limitované zdroje Skol na nakup kompenzacnich pomicek

, v s 1, , . 24
nebo omezené moznosti ziskani osobniho asistenta atd.

** GRANTADVISOR.CZ (online). Dostupny z URL: <http://www.grantadvisor.cz/signall2-
integrace.html>[cit. 2010-03-20]
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2 Rodina a poranéni mozku

2.1 Charakteristika pecujicich osob

Pecujici osoba je osoba, ,kterd pecuje o piibuzného, ptitele nebo souseda, a to bez
naroku na odménu a bez jakékoliv formalni smlouvy. Motivem této péce jsou rodinna
pouta nebo pratelské vazby. Péfe saha od komplexnich forem az po péc¢i obCasnou a
parcialni«.?

Protoze v Ceské republice nebyl proveden Zadny vyzkum, ktery by zkoumal, kdo
nejcastéji zajistuje péci o blizkého po poskozeni mozku, budu vychézet ze své zkusenosti
z prace s lidmi po poskozeni mozku a jejich rodinami. Podle mého nazoru castéji o své
blizké po poskozeni mozku pecuji Zeny, a to matky, manzelky a dcery. Muzi pecuji o tyto
osoby v men$i mife, spiSe se snazi rodinu finan¢né zabezpecit nebo pomahaji s fyzickou
¢innosti, ktera je pro zeny naro¢na. Napiiklad v ptipad¢ poskozeni mozku manzelky muzi

¢ast¢ji vyuzivaji pomoc a podporu svych dcer, snach ¢i tchyné.

2.2 Postaveni pecujicich rodin

Rodina byla historicky prvni strukturou, kterd zajisStovala péci o své handicapované
ptibuzné. Postaveni pecujicich rodin se vSak v pribéhu déjin meénilo. Napiiklad ve
starovékém Recku byla péée o bezmocného &lovéka povazovana za néco pohorsujiciho,
naopak kfestanstvi hlasajici lasku k bliznimu svému v sobé zahrnovalo péci a podporu lidi
nemocnych, postizenych ¢i jinak znevyhodnénych. Pozdéji se odpovédnost o zavislého
¢lena rodiny piesunula z cirkve na stit. A dnes mizeme sledovat trend posilovani rodin,
neformalnich komunit, nestatnich neziskovych a komercnich organizaci v pééi o
postizeného piibuzného.

Podle mého nazoru se situace pecujicich rodin postupné zlepsuje, stale vSak existuji
vyznamné pii¢iny negativné ovlivilujici kvalitu Zivota pecujicich rodin. Pecujicim
rodinam neni poskytovana ucelena zdravotnicka, psychologicka a socialni podpora, velké
rozdily v moznostech podpory pecujicich rodin existuji mezi vétSimi méstskymi

aglomeracemi a venkovem. Ke zlepSeni kvality zivota pecujicich rodin chybi

* MATOUSEK, O. Slovnik socidlni préce. Praha: Portal, 2003, s. 143. ISBN 80-7178-549-0.
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srozumitelné, aktualizované a kompatibilni informace, které by zpfistupnily vSechny
aplikovatelné formy pomoci. Ucelend rehabilitace je dosud funkéné neoptimalizovana a
provazanost jednotlivych slozek 1é¢ebné, psychologické, socialni, pedagogické, technické
a pracovni podpory lidi s postizenim neni tplna.*

Stale jsme nepiijali chartu prav pecujicich, ktera by formulovala opatieni tykajici se
prav pecujicich osob, podobné jak tomu bylo vroce 1991 v Irsku, kdy bylo ,,navrzeno
Sestnact zdkonnych opatieni tykajicich se prdv pecujicich osob pocinaje jejich
spolecenskym uznanim, uznanim jejich osobnich potieb, narokem na nejriznéjsi pomoc a
podporu v pecovatelské roli, prdvem na odpocinek zajistény formou respitni péce, az po
pravo na emocionalni a moralni podporu a na finanéni pomoc nezavisle na zptsobu

cew IO v v s v v s wee 27
zajiStovani péce o nesobéstaéného ¢loveka v rodiné®.

Jak uz jsem vySe zminila, situace pecujicich rodin se postupem cCasu zlepsuje, coz
dokléadaji nize uvedené dokumenty. Narodni program piipravy na starnuti na obdobi 2008 -
2012, a¢ se vénuje zejména zlepSeni zivotnich podminek starSich lidi, zdiirazituje mimo
jiné potiebu komplexnich opatfeni na podporu rodin a pecovatell, potfebu socialni ochrany
a daleZitost uznani a ocenéni role petovateld.”® Pecujicim osobam jsou postupem &asu
priznavany i nize zmin&né prvky socialni ochrany:*’

- hlavni pecujici osobé je doba péce obvykle zapocitana jako ndhradni doba pro ucely
diichodového zabezpeceni,

- hlavni pecujici osoba je tzv. ,staitnim pojisSténcem* v oblasti vetejného zdravotniho
pojisténi,

- na rozdil od dob minulych nejsou pecujici osoby nijak limitovany pii pracovnim
uplatnénti,

- prispévek na péci se nezapocitava pro ucely davkovych ani danovych systému,

- prispévek na péci je vyplacen i v ¢astecném soubéhu s rodiCovskym piispévkem,

pokud je pecovéno o dité€ do 7 let veku.

* NOVOSAD, L. Postaveni pecujicich rodin v CR. (online) Dostupny z URL:
<http://www.dmoinfo.cz/modules.php?name=News&file=article&sid=30>

*” STEENVOORDEN in Jefabek, s. 17, Rodinnd péce o staré lidi. (online) Dostupny z URL:
<http://ceses.cuni.cz/CESES-20-versionl-sesit05S_11_jerabek.pdf>[cit. 2010-02-10]

¥ Ministerstvo prace a socialnich véci: Ndrodni program piipravy na starnuti na obdobi let 2008 az 2012
(Kvalita Zivota ve stari) (online). Dostupny z URL:<http://www.mpsv.cz/cs/5045 >[cit. 2010-01-05]

* Ministerstvo prace a socialnich véci: Socidlni sluzby a prispévek na péci. (online) Dostupny z URL:
<http://www.mpsv.cz/files/clanky/7162/Socialni_sluzby_a_prispevek na_peci.pdf>
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Z vlastni zkuSenosti v oblasti prace srodinami osob po poranéni mozku povazuji za
nejveétsi obtiz nedostateCnou a nesystematickou informovanost rodinnych ptislusnikd,
nemoznost najit adekvatni sluzby nasledné péce a rehabilitace pro své blizké a nejvice

bych zdtraznila nedostupnou a nedostacujici podporu pecujicich rodin.

2.3 Reakce rodiny na poranéni mozku blizkého

»Casto se uvadi, ze poskozeni mozku nepostihuje jen jednotlivce, ale celé rodiny,
protoze tento problém opravdu celou rodinu ovliviiuje. Dalo by se dokonce fici, Ze
skutenymi ob&tmi jsou pravé rodinni piislusnici, kteti Casto trpi vic nez pacient

s poranénim mozku, protoZe presn&ji nahlizeji vzniklou situaci.«*

,»S diagndzou zivot
ohrozujiciho ¢i vyznamné omezujiciho onemocnéni se ¢lenové rodiny vyrovnavaji stejné
jako nemocny sam. I v jejich prozivani mizeme najit kiivku psychické odezvy na ptichod

31
“>" Proto

a rozvoj zdvazného onemocnéni tak, jak ji popsala Elizabeth Kubler- Rossova.
muzeme manzele, rodice, déti, sourozence a ostatni pfibuzné a blizké osob po poranéni
mozku vnimat jako dalsi a casto zanedbavané obéti traumatu.

V nasledujicim textu se budu vénovat emoc¢nim reakcim, které rodiny
pravdépodobné zazivaji po poranéni mozku svého blizkého. Budu vychazet z knihy Head
Injury: A Practical Guide (T. Powell) a svych zkuSenosti s rodinnymi ptislusniky osob po
poranéni mozku.

Prvni faze obvykle trvd od okamziku poranéni mozku do stabilizace pacienta.
Reakce, které v této fdzi mizeme u rodiny pozorovat, jsou: Sok, panika, vina, uzkost,
nedivéra a popfeni. Toto obdobi je charakteristické dezorientaci, neschopnosti se
soustfedit, pocity extrémni bezmoci a celkové sniZzenou citlivosti. Rodina si ¢asto klade
poranéni mozku svého blizkého za vinu. Rodi¢e déti po poranéni mozku se obvinuji, Ze
synovi koupili motorku nebo Ze dceru pfihlasili do kurzu jezdectvi. Tyto myslenky jsou
velice t€zké, a proto se nékdy rodina uchyluje k poptent, které ji poméaha zvladat intenzivni
a nepifijemné emoce. Ale na druhou stranu miize dlouhodobé popteni zplsobit, Ze rodina
neni ochotna celit negativnim dopadim traumatu, coz muze poskodit i blizkého po

poranéni mozku. Hlavnim ptanim rodiny v této dobé¢ je, aby milovany ¢lovek prezil.

3 POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 137. ISBN:
0863884512.

3! SOUKUPOVA, T. I pedujici potfebuji pomoc. Psychologie dnes. Praha: Portal, 2006, &. 9, s. 26. ISSN
1212-9607.
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Druha faze za¢ind v dobé, kdy pacient znovu nabude védomi. Po probuzeni blizkého
z komatu rodina zaziva ulevu, radost a euforii. V této fazi si rodina Casto mysli, ze po
propusténi blizkého z nemocnice se vie vrati do starych koleji. Clenové rodiny se mnohdy
zamétuji na drobna zlepSeni, aby jimi mohli odiivodnit své nerealisticka o¢ekavani tykajici

se pacientova uzdraveni.

Treti faze se prekryva s obdobim rehabilitace. Pokroky blizkého jsou pomalejsi a
mén¢ zietelné. To vétSinou vyvolava v rodinnych ptislusnicich tzkost, vztek a depresi.
Tyto pocity se mohou projevit tim, Ze se zlobi na odborny personal, ¢leny rodiny, Boha
nebo pacienta samotného. Mimo pocity vzteku rodinni pfislusnici €asto pocituji vinu.
Nejenze se ¢lenové rodiny obviniuji z toho, ze jsou nepiijemni na Iékare a sestficky, ale
také se vini z toho, ze vénuji chvilku ¢asu sobé misto sezeni u postele svého blizkého po
poranéni mozku.

Ctvrta faze je obdobi, kdy je blizky po tirazu hlavy v doméci péci, obdobi
intenzivni rehabilitace je ukonceno a neformalni rehabilitace pfinasi jen nepatrné projevy
zlepSeni. V tuto chvili jiz rodina vi o pravdépodobnych pietrvavajicich nasledcich, coz
vyvolava depresi, vztek a smutek. Clenové rodiny pladou, protoze védi, Ze se uZ stav jejich
blizkého nebude nijak rapidné zlepSovat. Rodinni pfislusnici jsou nuceni pfehodnotit sva
ocekavani a plany. Tato faze je jist¢ t€zka, ale je potiebna k pfijeti blizkého po poranéni

mozku.

Patou fdazi mizeme nazvat emoCni pfijeti. Na zdkladé mé prace s rodinnymi
prislusniky mohu fici, ze ne kazdy této faze dosahne. Pro rodiny je tézké piipustit si
vSechna omezeni, ktera ¢lovek po poranéni mozku ma, naucit se s nimi zit a milovat svého

blizkého se vSemi jeho nasledky po poranéni mozku.

2.4 Vliv poranéni mozku na rodinu

Traumatické poranéni mozku se dotyka fungovani celé rodiny, obzvlasté pak
blizkych, ktefi o ptibuzného po poranéni mozku pecuji. Kratce po poranéni mozku rodinni
prislusnici navstévuji svého ptibuzného v nemocnici, ptaji se na jeho/jeji zdravotni stav,

trpi uzkostmi a bezmoci. Spatné spi, a a¢ nevéfici, modli se k Bohu za uzdraveni svého

blizkého. Sil postupné ubyva, socialni kontakty jsou omezovany na minimum a piibuzni
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stale vénuji veSkerou péci a pozornost svému blizkému. Kdyz si po dlouhodobé
hospitalizaci ptivazeji svého ptibuzného do doméci péce, museji se v mnohém ptizplsobit
— upravit byt potiebam blizkého, prevzit nckteré role, naucit se zvladat jeho/jeji
nepfiméfené chovani a zacit budovat novy vztah s ¢lovékem, ktery uz neni takovy, jaky
byval. ,,Funkce laického peCovatele je sice zasluzna, mize vSak ¢lovéka télesné 1 citove

vy&erpat a zpuisobit jeho onemocnéni a neschopnost poskytovat dalsi pé&i.«

2.4.1 Zmény roli

,Zmény zpusobené poskozenim mozku maji Casto za ndsledek zménu roli: ze Zivitele
rodiny se stane nezaméstnany; vidce a organizator ted” potiebuje byt veden a organizovan;
vzorny otec miiZze prevzit roli podobnou nesamostatnému ditéti; ten, co byl dusi kazdého

" , , y [ 33
vecirku, se stahne do sebe a nema dost sebevédomi.*

Témto zméndm se museji ostatni
¢lenové rodiny pfizpisobit. Nékdo se stane zivitelem rodiny, jiny pomaha s péci o blizkého
po poranéni mozku, né¢kdo za¢ne vice pomahat v domécnosti atd. To samoziejmé klade na
rodinné piislusniky urcit¢ ndroky — piibuzni na sebe maji méné cCasu, rozhoduji se
v zavislosti na potfebach blizkého, pfevezmou nékteré role, které diive vykonaval jejich
blizky po poranéni mozku atd. ,,Pfizptisobeni se této zmené je Casto spojeno se stresem,
nebot’ ustalené zivotni zvyklosti je nutno opustit a pfizptisobit se novym. Tyto zmény
poskytuji prilezitost k osobnimu rastu, ale nepochybné vyvolavaji 1 emocni napéti a

, 34
uzkost.

2.4.2 Nedostatek ¢asu pro sebe

V dob¢ hospitalizace a jesté néjakou dobu po propusténi blizkého z nemocnice do domaéci
péce je prirozené, ze clenové rodiny nemaji ¢as na své konicky, pratele a zndmé. Zvykaji si
na novou situaci a maximalné se snazi byt oporou svému blizkému. To, Ze zapominaji na
své potieby, je v této fazi celkem prirozené. Casto se viak stava, Ze se z pedovani stane
dlouhodoby zvyk, které¢ho se pecujici jen tézko zbavuji. A tak postupné ztraceji své pratele
a zajmy. Nekteti pratelé se skute¢né snazi byt svému priteli/ptitelkyni oporou, ale mohou

byt odmitnuti, nebo spolu travi jen malo Casu, a kdyz uz spolu mluvi, tak jedin€ o blizkém

2 TOSNEROVA, T. Piirucka pecovatele. Praha: Ambulance pro poruchy paméti, Ustav 1ékatské etiky 3. LF
UK Praha, I. interni klinika FNKV Praha, 2002. s. 2. ISBN 80-238-8541-3. Dostupny také online z URL:
<http://www.umirani.cz/res/data/010/001224.pdf >[cit. 2010-02-01]

3 POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 155. ISBN:
0863884512.

** TOSNEROVA, T. Piirucka pecovatele. Praha: Ambulance pro poruchy paméti, Ustav 1ékat'ské etiky 3. LF
UK Praha, I. interni klinika FNKV Praha, 2002, s. 2. ISBN 80-238-8541-3. Dostupny také online z URL: <
http://www.umirani.cz/res/data/010/001224.pdf>
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po poranéni mozku. Mluvit dlouhd 1éta jen o situaci blizkého po poranéni mozku muize
svému pfiteli/ptitelkyni pfistupovat, jak s nim/ni mluvit a jak ho/ji podpofit. A po delsi

dobé¢, kdy spolu nejsou v kontaktu, se neozvou, protoze jim to pripada hloupé.

2.4.3 Problémy v komunikaci

Komunikace v rodin€ se pravdépodobné po urazu blizkého zméni. Nekteti ¢lenové rodiny
mohou mit problémy mluvit o svych pocitech, jini zase nemluvi o ni¢em jiném. Po
poranéni mozku blizkého jsou rodinni pfisluSnici vétSinou natolik zaneprazdnéni, ze
obvykle nemaji ¢as si spolu popovidat. Rodina spolu fesi jen problémy vzniklé poranénim

mozku, ale neuziva si €as straveny spolu.

2.4.4 Osamélost

»Medicinské ndlezy i ptibéhy lidskych osudl upozoriiuji na vazny spolecensky problém,
ktery je zptisoben nejen fyzickou a psychickou narocnosti péce. Dilezitym spole¢enskym
aspektem, presahujicim medicinskd zjiSténi, je zavaznd skuteCnost spolecenské

«35

izolovanosti téchto pecovateld.””” Pecujici, ktery dlouhd 1éta zvladdal péci sam, je nyni

v situaci, kdy sam potfebuje pomoc a podporu, avSak je odkazan jen sdm na sebe.

2.4.5 Stres a vyCerpanost

Brooks et al. studoval dopady urazu mozku na jednotlivych stanoviscich pecujicich, coz
ukazalo, ze ptibuzni byli pod vyrazné vétSim stresem po péti letech nez rok po urazu.
Oblasti, kterd zplsobovala nejvice stresu, bylo naruSené chovani osob po poranéni
mozku.*® Z tohoto vyzkumu miZzeme vyvodit, Ze stres a zat&Z rodiny pecujici o pribuzného
po poranéni mozku s ¢asem rostou. To potvrzuji 1 vysledky dotaznikové Setfeni potieb
rodinnych ptislusniki, kdy bylo zjiSténo, ze potieby pecujicich byly po 2 letech pecovani o
100 % mén& uspokojovany nez béhem prvnich dvou let po poranéni mozku blizkého.*’
Nejen stres, ale i nedostatek Casu na sebe, své pratele a zajmy, nemoznost nékomu

se vypovidat, nedostatek spanku vedou k vy€erpanosti a inavé. Ani to v§ak nemusi byt pro

3 Jetabek, H. a kol. 2005. Rodinnd péce o staré lidi, 1. vyd. Praha: CESES FSV UK, 2005, s. 14. ISSN 1801-
1519. Dostupny také online z URL: <http://ceses.cuni.cz/CESES-20-versionl-sesit05 11 jerabek.pdf>

3¢ STEBBINS, P. & LEUNG, P. Changing family needs after brain injury. Virginia, Richmond: Journal of
Rehabilitation, 1998, 64 (4).

7 STEBBINS, P. & LEUNG, P. Changing family needs after brain injury. Virginia, Richmond: Journal of
Rehabilitation, 1998, 64 (4).
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pecujici dostateCnym signalem, aby se v péci o blizkého nechali nékym zastoupit, aby se

odmeénili dovolenou, §li na masdz nebo jen tak na prochazku.

2.4.6 Zdravotni problémy pecovateli

Péce o blizkého po poranéni mozku vyzaduje od pecujicich nejen psychickou, ale i
fyzickou pomoc. Rodinni ptislusnici pecujici o blizkého, ktery méa pohybové obtize, ho
museji alesponn zprvu po urazu zvedat, podpirat a nékdy i prendset. V ptipadé¢ poruch
chovani a emoci, které jsou také Castymi nasledky poranéni mozku, hledaji pecujici
strategie, jak nepfiméfené ¢i nevhodné chovéni blizkého omezit nebo alespont zvladat.
V ptipad¢ kognitivnich deficiti se pecujici museji obrnit trpélivosti, aby vhodné reagovali
na Casto naruSené funkce paméti, soustiedénosti, schopnosti pldnovat atd. Pecujici si tak
neustalou fyzickou a psychickou péci o svého ptibuzného mohou sami ptivodit zdravotni

komplikace.

2.4.7 Nadmérna péce

Ve své praci se Casto setkdvam s rodinami, které pecuji vice, nez by bylo zdravo. Pecujici
vétSinou neomezuji svoji péci v zavislosti na pokrocich a pozitivnich vysledcich 1écby a
rehabilitace. A pecuji o svého blizkého se stale stejnou intenzitou jako v dobé kratce po
poranéni mozku. Matka stale nosi svoji handicapované dcefi obéd do postele, déla ji caj a
sjednava navstévy u lékare, aC by toho dcera jiz byla schopna sama. Sice by mozna ze
zaCatku chtéla obédvat v posteli, ¢aj by si zapomnéla osladit a objednala by se u jiného
I¢kate, ale zila by nezdvislejSim a samostatnéjSim zivotem a zlepSovala by negativni
nasledky po poranéni mozku. Nadmérna péce totiz brzdi handicapované ¢leny rodiny

v jejich rozvoji.

2.4.8 Finanéni zatéz

Péce o blizkého po poranéni mozku ma i svlij financni rozmér. Kratce po poranéni mozku
ustavu, dopléceji zdravotni a kompenzac¢ni pomicky, protoze ne vSechny pomiicky jsou
pIn€ hrazeny zdravotnimi pojiStovnami. V ptipadé, ze byl rodinny pfislusnik pted trazem
vydelecné Cinny, rodinny rozpocet se alespol na né&jakou dobu snizuje o jeho piijem.
V nékterych piipadech hlavni pec€ujici odchazi ze zaméstnani, aby mohl o pottebného
¢lena rodiny pecovat doma, a tim se finan¢ni situace pecujicich rodin jest¢ vice zhorsuje.

Neékdy je rodina nucena vzhledem k postizeni blizkého upravit byt nebo rodinny domek
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potiebam c¢lovéka po poranéni mozku. Z neformalnich rozhovorti s pecujicimi rodinami je
patrné, Ze ani prispévek na péci, socialni zabezpeceni postizenych osob, davky socialni
péce, mimotadné vyhody a beziro¢né pljcky nestaci k tomu, aby byly tyto rodiny se svou

finan¢ni situaci spokojeny.

2.5 Vliv poraneni mozku na vztahy mezi Cleny rodiny

2.5.1 Vztahy mezi manZeli

Po poranéni mozku jednoho z manzell se alespon na kratkou dobu méni zazité role,
které manzelé zastdvali pred turazem. Napiiklad manzelka, ktera byla cely zivot
v domacnosti, zacne pracovat, aby uzivila rodinu. Muz, ktery nikdy nevafil, oblékne
zastéru a pripravuje vecefi pro své blizké. Kratce po poranéni mozku si pecujici casto
mysli, ze je to docasné, a navic jim mnohdy alespoil zprvu poméhaji ostatni pifibuzni.
Nékteré nasledky poranéni mozku mohou vsak i pfes komplexni rehabilitaci pretrvavat,
coz vede k dlouhodobé péci a Casto 1 ke zméné kvality manzelského zivota.

,Manzelé nebo manZzelky postizenych si v manzelstvi, které neuspokojuje jejich
emocni potieby, Casto pripadaji jako ve vézeni. Nékteti to popisuji, jako Ze nejsou ani
svobodni, ani sezdani, ale ziji osamocen¢ v jakémsi meziprostoru, nemtizou truchlit, ani se

rozvést nebo rozejit, aniz by méli pocit viny a vy&itky svédomi.«*®

Partnefi osob po
poranéni mozku se Casto citi opusSténi a vyCerpani, ztraceji kontakty se svymi prateli,
prebiraji na sebe celkovou odpovédnost za rodinu, bojuji s financemi, protoze péce o
postizeného ¢lovéka je velmi nakladna. Stres, ve kterém dlouhodobé Ziji, se miize podepsat
1 na jejich psychickém a fyzickém zdravi.

Studie Maus-Clum a Ryan (1981) zjiStovala, jaké je mira stresu manzelek, jejichz
manzel utrpél poranéni mozku, a matek, jejichz ditéti se stal uraz hlavy. Jako indikatory
stresu byly stanoveny: frustrace, podrazdénost, deprese, pokles socidlnich aktivit, zlost,
mén¢ osobniho Casu a nedostatek ekonomického zajisténi. Ve vSech téchto kategoriich

kromé frustrace uddvaly manzelky vys$s$i hladinu stresu nez matky dospélych déti po

N 39 s . £ 1x1: . ’
poranéni mozku.”” To potvrzuje i studie, kterou provadeli Gervasio a Kreutze, ve které

3 POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 138. ISBN:
0863884512.

3 FLORIAN, V., & KATZ, S., (1991). The Other Victims of Traumatic Brain Injury:
Consequences for Family Members. Neuropsychology, 5 (4), s. 269.
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zjistili, ze ,,69 manzeli/ek vykazovalo vyssi hladinu stresu na kratky soupis piiznakii nez
49 rodi¢i pecujicich o ditd po poranéni mozku“.** | Tyto rozdily v reakcich na blizkého po
poranéni mozku mezi rodi¢i a manzeli byly pfipisovany tomu, Ze manzelé maji vEétsi obtize
prijmout regresivni chovani svého partnera, ktery se casto chova détinsky a nepfimétené.
Zatimco rodice pfijimaji tyto zmény lépe, protoze zavislost je ve vztahu rodi¢-dité
pfirozena, ackoliv se postupem &asu zmensuje.**!

Panting a Merry (1972) nabizeji dalsi vysvétleni, pro¢ maji manzelky vétsi obtize
zvladat situaci po poranéni svého muze nez matky déti po poranéni mozku. Podle téchto
dvou vyzkumnikl jsou tyto problémy zplsobeny fyzickou péci, kterou manzelky casto
zajistuji pro své muze po poranéni mozku; zatimco rodi¢e si mohou s péci o svého
potomka pomoci a spoleéné spolu sdilet stres a zat&z.*

Manzelé po poranéni mozku se oddaluji i sexualné. To potvrzuje i studie, ve které
manzelky muzii po poranéni mozku vyjadrily pokles pohlavnich stykti a nechut’ milovat se
se svymi muzi.* Tyto problémy jsou spiSe spojeny s nevhodnym sexualnim chovanim nez
s fyzickou dysfunkci.** ,,Casto se uvadi, ze zkusenost s poskozenim mozku posiluje pevna
manZzelstvi a vztahy, a naopak jeSt¢ vice rozviklava vztahy dosud nepevné a
problematické.«*

Jak je vidét 1 z predeslych studii, ,,vztahy se ocitaji pod obrovskym tlakem a podle
odhadti 40 az 55 procent vSech manzelstvi, v nichZ jeden z manzell utrpi tézké poranéni
hlavy, kon¢i rozvodem*.*® Ze zkugenosti s lidmi po poranéni mozku a jejich rodinami si
dovoluji odhadovat, ze zbylych 45 - 60 procent nerozvedenych manzeli/manzelek spolu
zustavaji ve svazku ze dvou davodi. V prvnim piipadé se manzelé nerozvedou, protoze

jim v tom brani milé vzpominky, pocit odpovédnosti, vina a strach ze socidlniho vylouceni,

a druhou skupinu tvoii manzelstvi, kterd jsou pevna a fungujici.

“ DEGENEFFE, Ch. E. Family Caregiving and Traumatic Brain Injury, Health and Social Work. Volume:
26. Issue: 4. Publication 2001, s. 261. COPYRIGHT 2001. National Association of Social Workers.

H FLORIAN, V., & KATZ, S., (1991). The Other Victims of Traumatic Brain Injury:

Consequences for Family Members. Neuropsychology, 5 (4), s. 269.

“FLORIAN, V., & KATZ, S., (1991). The Other Victims of Traumatic Brain Injury:

Consequences for Family Members. Neuropsychology, 5 (4), s. 270.

“ ROSENBAUM — NAJENSON (1976), in FLORIAN, V., & KATZ, S., (1991). The Other Victims of
Traumatic Brain Injury: Consequences for Family Members. Neuropsychology, 5 (4), s. 271.

' WOOD (1984), in FLORIAN, V., & KATZ, S., (1991). The Other Victims of Traumatic Brain Injury:
Consequences for Family Members. Neuropsychology, 5 (4), p. 271.

* POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 139. ISBN:
0863884512.

* POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 138. ISBN:
0863884512.
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2.5.2 Vztahy mezi ditétem a rodi¢em po poranéni mozku

Vétsina synti a dcer vidi poprvé svého rodi¢e po poranéni mozku na
neurochirurgickém oddéleni nebo na jednotce intenzivni péce. Vsude kolem je spousta
hadicek a pfistrojii, coZ umociiuje bolest, kterou déti citi pti pohledu na svého milovaného
rodice. Nezalezi na tom, jak pifibuzni pfipravovali déti na navstévu hospitalizovaného
rodice, prvni pohled je vétSinou velmi bolestny.

,Jeden rodic€ je hospitalizovany, druhy vycerpany neustalym piejizdénim mezi praci

“"Tto je jeden z

a nemocnici, a tak zbyva jen malo ¢asu, aby spolu ¢lenové rodiny mluvili.
divodu, pro¢ déti vétSinou nemaji dostatek informaci o zdravotnim stavu svého rodice.
Proto si Casto vytvareji fantazie, které jsou mnohdy horsi a neodpovidaji realité. S témito
pocity vétSinou déti zlistavaji samy, protoze kdyz vidi, v jakém stresu a strachu ziji jejich
uzavieni se do sebe a popteni svych pocitli byva pro déti velice traumatizujici. Néasledné si
déti oddychnou a jsou plné radosti z toho, Ze se jejich rodi¢ probudil z komatu, ale v tu
chvili si jesté neuvédomuji, Ze jejich rodi¢ pravdépodobné nebude takovy, jaky byval.

,»Pro déti je tézké divat se na svého rodice, ktery je na vozicku, neschopny chodit,

“** D&t pravdépodobng

ktery potiebuje pomoc s oblékanim, sprchovanim a komunikaci.
budou smutné z toho, Ze si jejich rodi¢ kvili problémtim s paméti nepamatuje dilezité
udalosti v jejich zivoté, napt. datum jejich narozenin, rok ukoncéeni studia nebo rozvrh
jejich volnocasovych aktivit. Ale mnohem hife se déti pfizptisobuji zménam v chovani a
osobnosti rodi¢e po poranéni mozku. Déti mohou zakouSet pocity studu, viny a zlosti, kdyz
se jejich rodi¢ chova nevhodné, a z toho diivodu se naptiklad mohou stydét pozvat si domu
sveé pratele. Také tézko chapou, pro¢ rodi¢ neni tak trpélivy, jako byval, nerozuméji jeho
smyslu pro humor nebo apatickému chovani.

Rodi¢ po urazu hlavy miize byt navic v nékterych ¢innostech pomalejsi nez samo
dité, coz vede k tad¢ dalSich problému - dit¢ se muze za svého rodiCe stydét ¢i v ném
ztracet autoritu. Kvuli zménam roli v roding, které ptichazeji spolu s poranénim mozku
rodice, déti obvykle museji ptevzit nékteré povinnosti, jako jsou domdci prace, péce o

mladsiho sourozence atd. Na tyto zmény si nékteré déti jen tézko zvykaji.

*"LASH, M. When a Parent Has a Brain Injury: Sons and Daughters Speak Out. Massachusetts Head Injury
Association : Worcester, MA, 1993, s. ii.
*® LASH, M. When a Parent Has a Brain Injury: Sons and Daughters Speak Out. Massachusetts Head Injury
Association : Worcester, MA, 1993, s. 7.
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Studie ptinesly vysledky o tom, Ze déti t€chto rodict jsou Casto uzkostné, vznétlive,
deprimované, rozpustilé a netispésné ve skole. Jak fika Michael W. Howard v knize Living
with head injury ,Je to zplisobeno tim, Ze jsou ignorovany rodi¢em po poranéni mozku,
ktery je hospitalizovan, ale zaroven i druhym rodi¢em, ktery je sam zahlcen vlastnim
zalem.“* Podobné vysledky piinasi i studie, ve které bylo pozorovéano 24 d&ti z rodin, ve

kterych jeden z rodi¢i utrp&l poranéni mozku.”

Moznd se nckteré déti chovaji
problémové, protoze je to jediny zplsob, jak na sebe mohou upozornit. ,Jiné déti se
naopak zacnou chovat jako dospéli, pfevezmou roli chyb¢jiciho rodice, potlaci pocity
spojené s poranénim mozku svého rodice a zazivaji stejnou samotu, bezmoc, obavu, zlost a
zfejm& 1 vinu, které zakousi dospéli.”! Uz ve velmi mladém veku zalinaji fesit starosti

dospélych, ¢imz rychleji dospivaji a okradaji se o své détstvi a dospivani.

2.5.3 Vztahy mezi sourozenci

Sourozenci spolu obvykle travi mnoho ¢asu, mohou spolu sdilet spole¢ny pokoj,
navzajem si hraji se svymi hrackami, jedi spolu, spolecné si kresli nebo néco vyrabéji,
svetuji si sva tajemstvi a pres vSechny hadky se maji rddi. Tento vztah je do budoucna
formuje a ovliviiyje.

Po poranéni mozku jednoho ze sourozencl se vétSinou pro zdravé sourozence
mnohé méni. RodiCe a ostatni ptibuzni alespon zprvu vénuji veskerou péci a pozornost
hospitalizovanému ditéti, naopak zdravému sourozenci piibudou povinnosti: doméci prace,
péce o handicapovaného sourozence atd. Z tohoto divodu mohou zdravé déti na své
handicapované sourozence zalit zarlit, diky ¢emuz mezi sourozenci vznikd zvlastni
bariéra, ktera se jen obtizn¢ odstranuje. Navic zdravy sourozenec jiz nemusi ve svém
handicapovaném bratrovi nebo sestie vidét part'dka, se kterym si mize zahrat fotbal, svérit
se nebo si promluvit o své nové lasce. Handicapovany sourozenec tak miize ztratit u svého
sourozence respekt. Dale mohou mit zdravi sourozenci pocity viny ztoho, ze nemaji
handicap, zatimco jejich bratr nebo sestra jej maji. N&Ekdy zazivaji rozpaky ze
sourozencova chovani nebo vzhledu a mohou se stydét pozvat si domt své pratele. Navic

sourozenci, ktetfi maji handicapovaného bratra nebo sestru, se mohou citit osaméli, protoze

¥ HOWARD,M.W. in SENELICK, R. - DOUGHERTY, K. Living with Brain Injury: A Guide for Families,
HealthSouth Press. 2001, Second Edition, str. 112. ISBN: 189152509-3.

O PESAR (1993), in DEGENEFFE, Ch. E. Family Caregiving and Traumatic Brain Injury, Health and
Social Work. Volume: 26. Issue: 4. Publication 2001, s. 262. COPYRIGHT 2001. National Association of
Social Workers.

' GLASS (1985), in FLORIAN, V., & KATZ, S., (1991). The Other Victims of Traumatic Brain Injury:
Consequences for Family Members. Neuropsychology, 5 (4), s. 273.
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malokdo z jejich pratel zaziva podobné pocity nebo zkuSenosti ze zivota s postizenym
sourozencem. N¢kdy je na zdravé sourozence rodiCi vyvijen tlak, aby byli uspésni. Aby tak
»hahradili bratriv nebo sestfin handicap. Rodice od nich ocekavaji dobré studijni
vysledky, bezproblémové chovani, pozdéji i dobré uplatnéni na pracovnim trhu.

V dospélosti se sourozenci, kteii nemaji handicap, Casto obavaji o budoucnost
svému handicapovaného sourozence po tom, co zemiou jejich rodice, zejména kdyz jejich

1 s 52,53
bratr nebo sestra stale ziji doma.™

>2 Dobromysl.cz:Bratii a sestry. (online).Dostupny z URL:
<http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=94>[cit. 2010-03-20]

>3 Siblings: Brothers and Sisters of People Who Have Mental Retardation (online). Dostupny z URL:
<http://orange.networkofcare.org/mh/library/detail.cfm?id=887&cat=search%20)>[cit. 2010-01-05]
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3 Vyznam rodiny v péci o osobu po poranéni mozku

3.1 Predpoklady rodinné péce

Aby rodina mohla pefovat o svého blizkého po poranéni mozku, méla by chtit
pecovat, umét peCovat a mit alesponl zdkladni podminky pro péci o zavislého ¢lena rodiny.
Zda se rodina rozhodne pecovat, tedy zda prijme, ¢i odmitne pecovatelskou tlohu je podle
mého nazoru dano moralnimi hodnotami potencionalnich pecujicich, vztahem mezi nimi a
zavislym ¢lenem rodiny a schopnosti odfici si urcité vlastni priority v z4jmu blizkého ¢lena
rodiny. KdyZ uZ se rodina pro péci o svého blizkého rozhodne, je potieba, aby jednotlivi
¢lenové rodiny uméli o zavislého ¢lena rodiny pecovat. Proto si rodina potiebuje osvojit
urCité zékladni znalosti a dovednosti, které jsou dulezité pii samotné péci. V ptipade, ze
rodina umi a chce pecovat, potfebuje zdkladni podminky pro péci — jako napft. ptizplsobit
bytové prostory postizenému blizkému, obstarat urCit¢é pomicky a mit alespon nutné
finan¢ni prosttedky na zajisténi péce.

Zvladani péce je také ovlivnéno nékolika faktory, mezi néz patii: pfi¢ina poranéni,
typ poranéni, zavaznost poranéni, vysledky 1écby, ve€k pecujici osoby, charakteristika
rodiny pfed Urazem, financni situace rodiny, dostupnost komunitnich sluzeb a pomoci,
strategie zvladani stresu, dostupnost socialni opory a vniméni zdvaznosti postizeni.”*

Podle Powella® si pfi zvladani nastalé situace nejlépe vedou ti, ,ktefi maji tfi
zvlastni povahové vlastnosti: za prvé jsou flexibilni, neupinaji se strnule na to, jak véci
byvavaly, ale jsou schopni vyuzit piilezitost a pohlizet na novou situaci jako na vyzvu; za
druhé jsou schopni mluvit upfimné a oteviené, bez obalu vyjadifovat jak kladné, tak
zaporné¢ emoce a rozpoznat své potieby a potfeby ostatnich Clent rodiny; a za tieti maji
schopnost zaméfit se na pozitivni stranku vztahu, nepohlizet na partnera jako na pfitéz, ale

chovat se k nému viele a s respektem®.

** DEGENEFFE, Ch. E. Family Caregiving and Traumatic Brain Injury, Health and Social Work. Volume:
26. Issue: 4. Publication 2001, s. 267. COPYRIGHT 2001. National Association of Social Workers.

» POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 138. ISBN:
0863884512.
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3.2 Uloha rodiny v pééi

Uloha rodiny v péi o blizkého po poranéni mozku je nezastupitelna. V dob& kratce po

[RA4

blizkého nemohou nic udé€lat. Aniz by si to vSak uvédomovali, vétSinou jiz mnohé d¢laji.

3.2.1 Informovani

To, ze se ptibuzni ptaji zdravotnického persondlu, k ¢emu jednotlivé pftistroje
slouzi, jak maji k blizkému pfistupovat, jaky je jeho aktudlni zdravotni stav atd., je velice
vyznamné. Tim postupné ziskavaji dtlezité informace, které jim pomohou pochopit jejich
roli v pé&i. Cim vice informaci ptibuzni od zdravotnického personalu ziskaji, tim lépe
budou pfistupovat k osobé po poranéni mozku a také ke zdravotnickému personalu,
protoZe nebudou mit pocit, ze jim lékafi taji dilezité informace. Clenové rodiny mohou byt
dale napomocni v pribéhu hospitalizace tim, Ze zdravotnickému personalu sd¢li informace
o pacientovi, napi. co m¢l radd, co dé¢lal, co ho bavilo, co nemél rad atd. To muze
zdravotnickému persondlu pomoci napiiklad ve volbé vjemu, kterymi budou pacienta

v bezvédomi stimulovat.

3.2.2 Stimula¢ni program

Rodinni pfisluSnici mohou sami zacit stimulovat svého blizkého, aplikaci
stimulaéniho programu rodinnymi piislusniky by vSak méla predchazet domluva
s oSetfujicim persondlem. Stimula¢ni program je multisenzoricky, coZ znamend, Ze se
zaméfuje na stimulaci viech jednotlivych smysld.”® ,,Cilem této metody je stimulovat
pacienta v bezvédomi tak, aby rychleji nabyl v&domi a lépe se zotavil.“”’ Aby byla
stimulace U¢innd, je potieba dopiat pacientovi mezi stimula¢nimi fazemi dostatecné
mnozZstvi ni¢im neruseného odpo¢inku.”®

Jestlize se ptfibuzni rozhodnou pro aplikaci stimula¢niho programu, méli by se
zamyslet nad tim, co jejich blizkého dfive zajimalo, co rad délal, co ho obvykle nastvalo
nebo co nemél rad. Stimulani program je dobré sestavovat individualné¢ na zéaklade

znalosti osoby v komatu. V brozute Coma after Brain injury: How you can help nalezneme

3¢ SHERIDAN, J. Coma after Brain Injury: How you can help. Nottingham:Headway - the brain injury
association, 2002, s. 13. ISBN 1 873889 34 8.
7 SHERIDAN, J. Coma after Brain Injury: How you can help. Nottingham:Headway - the brain injury
association, 2002, s. 11. ISBN 1 873889 34 8.
¥ SHERIDAN, J. Coma after Brain Injury: How you can help. Nottingham:Headway - the brain injury
association, 2002, s. 11. ISBN 1 873889 34 8.
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urcitd doporuceni, jak stimula¢ni program aplikovat. Jenny Sheridan, autorka brozury,
doporucuje zacit jednoduchymi zakladnimi podnéty, a kdyz se pacientiiv stav zlepsi,
mohou vyvolévat silné asociace ¢i vzpominky, byvaji nejefektivnéjsi. V piipad¢ horkych
nebo studenych vjeml by méli rodinni piislusnici nejdiive teplotu pfedmétu vyzkouset
sami na sob€. V pfipadé, Ze pacient na tyto vjemy reaguje vylekan¢, uzkostné nebo
unaveng, doporucuje se stimulaci pferusit. Naopak je dobré opakovat takové vjemy, které

vyvolavaji nejvetsi reakcee.

3.2.3 Obhajovani prav a zajmu blizkého

Dalsi dtlezitou roli, kterou mohou rodiny vykonavat, je obhajovani prav a zajmu
svého blizkého. Tato role prostupuje vSemi fazemi po poranéni mozku, od akutni az
po domaéci péci. Rodinni ptislusnici mohou naptiklad pro svého blizkého zajistit komplexni
rehabilitaci, pé¢i kvalitnich odbornikii, potiebné pomicky, navazné socialni sluzby,
prispévek na péci, invalidni diichod nebo dalsi vyhody, na které maji osoby s postizenim

narok.

3.2.4 Rehabilitace v domacim prostiedi

Zapojeni rodiny do 1é¢by blizkého po poranéni mozku je velice dulezité, protoze
kdyz je blizky propustén z nemocnice do domaci péce, Clenové rodiny Casto piebiraji role,
které v nemocnici vykondval zdravotni persondl. Se svym blizkym mohou rodinni
ptislusnici dé€lat urcéita cviceni na zlepSeni spasticity, rovnovahy, uvolnéni zkracenych
svalii a celkové protazeni téla. Dale mohou clenové rodiny s blizkym trénovat pamét’,
pozornost a dal$i kognitivni funkce narusené poranénim mozku nebo procviovat
komunika¢ni dovednosti, zvlast’ u téch blizkych, kteti maji po poranéni mozku afazii nebo

jiné komunika¢ni problémy.

3.2.5 Osamostatiiovani, zkompetentiiovani

Na zakladé biopsychosocialniho stavu blizkého a uvazeni rodiny by se rodinni pfislusnici
meli snazit svého piibuzného co nejvice osamostatiiovat. Tim je mySleno umoznit
blizkému délat vSe, na co sdm staci. UZ neplnit vSechny jeho pozadavky, jak to rodiny
Casto délavaji v nemocni¢ni péci nebo kratce po propusténi ze zdravotnického zafizeni. Ale
podpofit ptibuzného po poranéni mozku ve vSech Cinnostech denniho zivota, i za cenu

toho, ze rozlije hrnek s ¢ajem, objedna se k jinému nez ke svému oSettujicimu lékafi, nebo
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zapomene, co ma koupit. ,,Clovék s poranénim mozku potiebuje piileZitost vyzkouset si
své dovednosti a bud’ vnich uspét, nebo neuspct. Pokud c¢lenové rodiny pokracuji
v nadmérné péci, zprava, kterou nenapadné vysilaji svému blizkému, je: ,,Jsi neschopny a
my ti nevéfime.*”

To, Ze rodina stoji po boku svého blizkého, podporuje ho, ma ho rada takového, jaky
je, vytvati pro néj relativné bezpecny prostor a prostiedi pro sdileni pociti a zazitki, je
ochotna zménit nékteré zazité role a tfeba i1 Zivotni styl, je podle mého nazoru tim

nejdulezitéjsim.

* POWELL, T. Head Injury: A Practical Guide. Oxon: Speechmark Publishing, 2004, s. 156 - 157. ISBN:
0863884512.
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4 Kvalita Zivota pecujicich

Studium kvality Zivota prodélava sviij nejvétsi ,,boom* zejména v poslednich patnacti
letech. Ale samotny pojem kvality zivota ma sviij pivod jiz ve 20. letech minulého stoleti,
kdy se o kvalité zivota zaCalo hovofit v souvislosti s uvahami o ekonomickém vyvoji a
tloze statu v oblasti materialni pohody nizsich spolegenskych vrstev® Dnes jiz neni pojem
kvality zivota chapan pouze jako ekonomicky rust, kvantita spotiebovaného zbozi atd., ale
je chépan jako duasledek interakce mnoha faktori.

,Opira se bud’ o Sir$i definici zahrnujici zdravi, socidlni postaveni, mezilidské vztahy,
materialni podminky, pfehled dennich aktivit apod., nebo o jedno métitko, napt. o zivotni
spokojenost.“®" J4 osobn& vnimam kvalitu Zivota jako spokojenost se sebou samym, se
svym okolim, s podminkami svého Zivota a jako jakousi pohodu, kterd neni naruSovéna
tézkostmi a zivotnimi strastmi. To je samoziejmé idedlni stav, ale i kdyz jedinec zrovna
tohoto idedlniho stupné nedosahuje, neznamena to, Ze jeho zivot je nekvalitni. Me¢fit
kvalitu Zivota pecujicich je jist¢ zajimavé, ale odborna veiejnost zatim nenasla pfesny,
jednoznacény a spolehlivy zpiisob, jak kvalitu Zivota méfit. V zasadé je to zpusobeno tim,
ze koncept kvality Zivota ma dvé dimenze, a to jeji subjektivni a objektivni slozku.
»dubjektivni kvalita zivota se tyka lidské emocionality a vSeobecné spokojenosti se
zivotem. Zatimco objektivni kvalita zivota znamend splnéni pozadavkl tykajicich se

i i1 Co 62
socialnich a materialnich podminek Zivota.*

Ptesto se kvalita zivota méfi, a v poslednich
letech se provadéji i vyzkumy kvality zivota pecujicich. Pravé v tuto chvili probiha
vyhodnocovéani vyzkumu kvality zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym
zdravotnim postizenim pod zastitou Ustavu socialné pedagogickych studii Univerzity
Palackého v Olomouci.”® Pro hodnoceni kvality Zivota se pouZivani nejrizngji metody,

jako napftiklad dotazniky, strukturované rozhovory, sebeposuzovaci $kaly atd.

% PAYNE, J. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: Triton, 2005. ISBN 80-7254-657-0.

' MATOUSEK, O. Slovnik socidlni préce, Praha: Portal, 2003, s. 100. ISBN 80-7178-549-0.

2 PAYNE, J. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: Triton, 2005, s. 207. ISBN 80-7254-657-0.

6 USTAV SOCIALNEPEDAGOGICKYCH STUDII: Vyzkum kvality Zivota osob pecujicich o &lena rodiny
s tézkym zdravotnim (online). Dostupny z URL:
<http://www.uss.upol.cz/cz/clenove/profil/michalik/vyzkum-kvality-zivota.php>[cit. 2009-11-25]
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4.1 KliCoveé oblasti pro hodnoceni kvality Zivota

Dr. Robin Cohen,** docentka na katedie onkologie a mediciny na McGillové univerzité
v Montrealu, uvadi v souvislosti s tvorbou dotazniku kvality zivota laickych pecovatelt 7
hlavnich oblasti, které jsou klicové pro hodnoceni kvality zivota pecujicich. Dr. Cohen se
ve svych vyzkumech vénuje zejména kvalité Zivota osob s onkologickym onemocnénim a
kvalité Zivota rodinnych ptislusnikii pecujicich o onkologicky nemocné. Piesto si dovolim
vyuzit téchto 7 oblasti, o kterych se domnivam, Ze jsou stejné tak dilezité pro hodnoceni
kvality zivota rodinnych pfislusnikti pecujicich o své blizké po poskozeni mozku. Oblasti,

které pecujici povazovali za diilezité, jsou:

4.1.1 Stav osoby, které je poskytovana péce

Jaké budou nasledky poskozeni mozku, je ovlivnéno rozsahem a oblasti poskozené
tkan¢, casem stravenymv komatu, délkou post-traumatické amnézie, vcéasnosti
rehabilitace, dostupnosti naslednych sluzeb, podporou rodiny atd. V ptipadech lehkého
poranéni mozku, kterych je kolem 75 - 80 %, jsou nasledky minimdalni: pocity nevolnosti,
motani hlavy, zhorSena koncentrace, problémy s paméti, vétsi unavitelnost, nesnaSenlivost
ptimého svétla a hluku atd.® Lehké poranéni mozku zasahne do chodu rodinného Zivota ve
vetsing piipadi jen nepatrn€, obzvlasté kdyz se osoby po lehkém poranéni mozku vyhybaji
zbyte¢né namaze a stresu, jsou v klidu a abstinuji.

Podobné symptomy se objevuji i u lidi po stfedné t¢Zkém poSkozeni mozku. Tyto
symptomy vSak pietrvavaji del$i dobu a jsou vétSinou doprovazeny strachem a uzkosti
nejen ¢loveéka po poskozeni mozku, ale i1 blizké rodiny. Vétsina téchto osob se vSak zotavi
do 6 a7 9 mésict.®

V piipadé téZzkého poskozeni mozku, kdy osoba stravi v kdmatu 6 a vice hodin, se
nasledky poranéni mozku, tim vétsi naroky jsou kladeny na rodinné piislusniky a tim vice

je ovlivilovana kvalita jejich Zivota.

% COHEN, R. a kol. QOLLTI-F: Measuring family carer quality of life. Paliative Medicine 2006, &. 20.
% HEADWAY - the Brain injury association. Dostupny z URL:
<http://www.headway.org.uk/minor-brain-injury.aspx>[cit. 2010-01-05]

% HEADWAY - the Brain injury association. Dostupny z URL:
<http://www.headway.org.uk/moderate-brain-injury.aspx>[cit. 2010-01-05]
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4.1.2 Stav pecujiciho

Poranéni mozku blizkého je naroCnou zivotni situaci, na kterou se rodinni
prislusnici nemohou pfipravit. Péce o ¢loveéka po poranéni mozku predstavuje zatéz, ktera
se Casto podepisuje na zdravotnim stavu pecujicich. Reakce na zatéz je ovlivnéna
situatnimi dispozicemi, ale také osobnostnimi vlastnostmi pecujiciho. ZvySena zatéz a
stres pecujicich se Casto projevuje na jejich zdravotnim stavu. To dokazuje i americka
studie, kdy vyznamny pocet pecujicich popsal sviij zdravotni stav jako velmi Spatny:

- kombinace ztraty, dlouhotrvajici tizkosti a fyzickych naroki kladenych na pecujici
Skodi jejich zdravi, coz se projevuje ve zvySené nachylnosti k infekénim onemocnénim,
jako je ryma, chiipka a chronickd onemocnéni jako srde¢ni nemoci, cukrovka, nebo
nadorova onemocnéni

- pecujici, ktefi jsou ve v€kové kategorii 65+ a maji za sebou jiz n¢jaké chronické
nemoci, maji v souvislosti se stresem prozivanym pti peCovani o 63 % vysSsi umrtnost ve
srovnani s ostatnimi seniory

- depresivni symptomy jsou u pecujicich dvakrat castéjsi ve srovnani s lidmi, ktefi
nepecuji o své blizké."’

»laké psychické zdravi pecujicich je casto naruSeno. Psychické poruchy
zpusobené dlouhodobym stresem, psychickym vypétim jsou zminovany jesté Castéji a jsou
vyraznéjsi. Jsou zpltisobovany zejména tehdy a tam, kde pecujici obétavé pecuji o svého
blizkého casto dlouhé mésice a roky bez vystiidani a bez jediné chvilky volna, nebo snad

L 68
dokonce dovolené.*

4.1.3 Kbvalita pfijimané péce

Kvalita zivota pecujicich je také ovliviiovana kvalitou péce, kterd je poskytovana
jejich blizkym po poskozeni mozku. Jestlize jsou pecujici dostatecné informovani o
zdravotnim stavu a nasledcich poSkozeni mozku, jestlize je do péce zapojen
multidisciplinarni tym, rehabilitace je zapocata jiz v dob& akutni péce, komplexni
rehabilitace a nasledna péce je dobfe dostupnd, to v§e ma pozitivni vliv na kvalitu Zivota

pecujicich.

67U.S. Department of Health and Human Services: Family caregivers: Our Heros on the Frontlines of Long-
Term Care (online). Dostupny z URL:<http://aspe.hhs.gov>[cit. 2010-01-05]

68 JERABEK, H. a kol. Rodinnd péce o staré lidi, 1. vyd. Praha: CESES FSV UK, 2005, s. 14. ISSN 1801-
1519. Dostupny také online z URL: <http://ceses.cuni.cz/CESES-20-versionl-sesit05_11 jerabek.pdf>
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V piipadé, ze pfijimand péCe zahrnuje i péci o pecujici, jako je poradenstvi,
svépomocné skupiny a edukacni programy, kvalita Zivota a spokojenost pecujicich se

zlepsuje.”

4.1.4 Smysl Zivota pecujiciho

V dobé po urazu hlavy ptibuzni, budouci pecujici, maji vétsi pottebu hledat smysl
zivota v tom, co se piihodilo, hledaji souvislosti, snazi se celou situaci n¢jak pochopit, aby
ji mohli zasadit do Zivotniho kontextu. Podle Frankla ,lidsky Zivot mize byt naplnén
smyslem nejen prostiednictvim tvorby a zazitk®, nybrz i prostiednictvim utrpeni.”
»Kdykoliv je €lovek vystaven nevyhnutelné situaci, z niz neni tUniku, kdykoliv se musi
postavit osudu, ktery nelze zménit,...dostava tim ptilezitost naplnit nejvyssi smysl, smysl
utrpeni.“’" Samoziejmé zaleZi na tom, jak se blizci k nové situaci postavi. N&kteii mohou
nalézt smysl svého zivota v zalozeni svépomocné skupiny pro rodinné piislusniky nebo
zalozit organizaci pomahajici lidem po poSkozeni mozku a jejich rodinam, jini se v této
oblasti zacnou vzd¢lavat nebo naleznou smysl Zivota v pe€ovani o svého blizkého. Smysl

Zivota mohou pecujici najit i ve vife v Boha.

4.1.5 Zivotni podminky

Zivotni podminky, v jakych se pedujici nachazeji, maji rovnéz vliv na kvalitu jejich
Zivota. Zivotnimi podminkami neni mysleno jen prostiedi, ve kterém pecujici pobyvaji, ale
také nejblizsi okoli, ve kterém se pohybuji. Napiiklad Zena pecujici o svého syna, ktery je
imobilni, bude ke své spokojenosti mimo jiné potifebovat bezbariérovou upravu bytu a
alespont nejbliz§iho okoli. Na kvalité jejiho zivota se odrazi i to, zda ma k dispozici

potfebné kompenzacni pomucky pro svého syna a dostatecné soukromi sama pro sebe.

4.1.6 Finanéni situace

V piipadé, Ze rodinny pfislusnik z dvodu potiebné péce o svého blizkého opustil

zaméstnani, s nejvetsi pravdépodobnosti se rodina bude potykat s problémy finan¢niho

69 Psychiatria pre prax: HOLMEROVA, 1. a kol.: Nefarmakologické pristupy v terapii alzheimerovy demence
a praktické aspekty péce o postizené. (online) Dostupny z URL:
<http://www.viapractica.sk/index.php?page=pdf view&pdf id=1762&magazine_id=2>[cit. 2010-01-05]

" FRANKL,V.E. Logoterapie in DRAPELA, J. V. Prehled teorii osobnosti. Praha: Portal, 1997, s. 150.
ISBN 80-7178-766-3.

"' FRANKL,V.E. Logoterapie in DRAPELA, J. V. Piehled teorii osobnosti. Praha: Portal, 1997, s. 151.
ISBN 80-7178-766-3.
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zajisténi. Samoziejme zalezi na tom, jakou péci blizky potiebuje — zda celodenni, ¢i jen

obcasnou podporu a pomoc.

4.1.7 Vztahy s lidmi

Dalsi oblasti, ktera je dulezitd pro hodnoceni kvality zivota pecujicich, jsou vztahy
s lidmi. Dulezity je vztah pecujici osoby k blizkému po poskozeni mozku a také minulost
tohoto vztahu. Dalsi socialni vztahy jsou pro pecujiciho velice dilezité, protoze jsou jistou
obranou socidlniho vylouceni, které se u pecujicich miize objevovat. Dilezité jsou proto

vztahy s nejblizsi a $irsi rodinou, prateli, spolupracovniky atd.
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5 Mozna podpora pecujicich rodin

Na potieby rodinnych pecujicich by mél reagovat systém zdravotné socidlnich sluzeb
nejen proto, ze pecujici mohou kvalitn€ pecovat o svého blizkého pouze za predpokladu,
ze je dostatecnd pozornost vénovana jejich potfebam, ale také proto, Ze samotni pecujici
jsou Casto ohrozenou skupinou. Pfesto jsou podle mého ndzoru rodinni pecujici vnimani
Ceskym systémem péce spise jako zdroj pomoci a podpory nez jako uzivatelé socidlnich
sluzeb, ktefi maji také své potieby. Podpora pecujicich rodin je podle mého ndzoru v nasi
zemi Casto podcenovana a nedostatecné zajiStovana, coz se ukazuje i na nedostatku sluzeb
pro rodiny, které pecuji o své blizké po poskozeni mozku.

Sluzby by mély byt rodinnym ptislusnikiim dostupné jiz v dobé akutni péce, na
kterou by mély navazovat sluzby v dob€ nasledné péce. V nasledujicim textu se budu

vénovat popisu sluzeb, které shleddvam v péci a podpote pecujicich jako zasadni.

5.1.1 Edukace

Z nékolika zahrani¢nich vyzkumi'? a z vlastni zkugenosti si dovoluji Fici, ze kratce
po poranéni mozku pecujici nejvice postradaji informace, dovednosti a navyky vztahujici
se k péci o blizkého po poskozeni mozku. Bohuzel toho se pecujicim v dostate¢né mite
vétSinou nedostava. Pecujici mnohdy nejsou informovani o zdravotnim stavu a nasledcich
poranéni mozku, nevédi, jak k blizkému po poranéni mozku ptistupovat, jak ho stimulovat
nebo na jakou rehabilitaci m4 jejich blizky narok. Nékdy pecujici nerozumi tomu, pro€ si
jejich blizky nepamatuje nebo se chova zvlastn€. Informovani o sluzbach nésledné péce a
rehabilitace je podceniovano jesté vice.

Edukace pecujicich by méla byt zapocata jiz v dobé akutni péce, kdy by pecujici
méli byt sezndmeni se zdravotnim stavem svého blizkého, s moznymi nésledky poranéni
mozku a lécbou. V pfipadé pacienta, ktery je v komatu, by zdravotnicky personal mél
pecujici seznamit s aplikaci stimula¢niho programu. Je doporuc¢ovano pecujici obeznamit i
s tim, k ¢emu jednotlivé pfistroje slouzi, co zajistuji, a také stim, jak maji pribuzni
k blizkému pftistupovat. Je dobré, pokud maji rodinni ptisluSnici Sanci osvojit si potfebné

pecovatelské techniky a specializované ukony. Pfed propusténim z nemocni¢niho zafizeni

> STEBBINS, P. & LEUNG, P. Changing family needs after brain injury. Virginia, Richmond: Journal of
Rehabilitation, 1998, 64 (4).
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by rodinni pfislusnici a osoba po poskozeni mozku méli byt informovani o moznostech
nasledné péce a dostupnosti zdravotné socidlnich sluzeb.

Rodinni pfislusnici mnohdy ocekévaji, ze az se jejich blizky vrati do domaciho
prostiedi, vSechno se vrati do starych koleji. To se vSak mnohdy nestava, misto toho
rodinni pfislu$nici museji napiiklad fesit nevhodné chovani blizkého, jeho apatické stavy ¢i
vybuchy vzteku a agresivity. Proto je doporucovano rodinné piislusniky edukovat i po
skonceni formalni rehabilitace. Rodinni pfisluSnici by méli védét, jak ptistupovat ke svému
blizkému napftiklad v ptipad¢ agresivnich, apatickych nebo nevhodnych projevli chovani.
Stejné tak se doporucuje rodinné prislusniky seznamit se strategiemi pfistupu k blizkému,
ktery ma poruchy paméti, pozornosti, soustiedénosti a exekutivnich funkci. Kromé
informovani, predavani zkuSenosti a osvojovani si oSetfovatelskych navyka by pecujicim
pomohly informa¢ni materidly, jako napftiklad pfiruc¢ky/brozury s praktickymi informacemi
o problematice poranéni mozku. V ramci edukace by pecujici neméli byt obvinovani
z nevhodného pfistupu k blizkému, ale spiSe by méli byt upozornéni na mozné dopady a
rizika hyperprotektivniho nebo hyperkritického chovéani. Naopak je vhodné pecujici
povzbuzovat, podporovat a chvalit i za nepatrné uspéchy.

Nejen pro potieby edukace osob po poranéni mozku a jejich rodinnych ptislusnikt
se mi zda jako vhodna metoda case managementu/pripadového vedeni, ktera je Casto
vyuzZivand v praci s lidmi s duSevnim onemocnénim. Case manager, obvykle socidlni
pracovnik, ktery se komplexné orientuje v problematice poskozeni mozku, by navazal
kontakt s rodinou a ¢lovékem po poskozeni mozku jiz v nemocnici kratce po poranéni
mozku. A kromé vytvareni a budovani vztahu se ziCastnénymi by mapoval potieby jak
¢lovéka po poskozeni mozku, tak i1 nejblizsich ¢lenid rodiny. V dobé€ intenzivni péce by byl
case manager k dispozici zejména rodiné, kterou by podporoval, edukoval, informoval,
pomahal v davkové problematice, asistoval pii vyplnovani formulari/dokumentd a
zprostiedkovaval kontakt s dalsimi sluzbami a odborniky. Tim by vSak uloha case
managera nekoncila. Case manager by byl nadale ¢lov€ku po poranéni mozku k dispozici
pii stanovovani a pldnovani krokd vedoucich k cili a samotné realizaci stanovenych cilu.
Podobna sluzba je naptiklad poskytovana organizaci Headway v Leiceistru ve Velké
Britanii. Pracovnici smluvnich nemocnic, jako je napt. Traumatickd jednotka VSeobecné
nemocnice, zkontaktuji pracovniky tzv. outreach teamu v ptipad¢, ze rodina nebo pacient
po poranéni mozku potiebuji vice informaci, podporu, anebo outreach team zkontaktuje
sama rodina. Na zéklad¢ toho pracovnik teamu navstivi pacienta nebo jeho rodinu bud’

v nemocnici, nebo uz v jeho domacim prostredi a snazi se zjistit, jaky druh podpory rodina
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nebo ¢lovek po poskozeni mozku potiebuji; také zodpovida dotazy, navrhuje a doporucuje
ur¢ité moznosti a fteSeni. Pracovnici ddle mohou asistovat s vypliovanim rGznych
formulatt, zajistovat informace nebo odkazovat na dalsi sluzby atd. Outreach team rovnéz
pomaha v zalezitostech, které umozni ¢lovéku po poranéni mozku ziskat vétsi nezavislost,

vratit se zpatky do své komunity nebo znovu ziskat placenou ¢i dobrovolnou praci.

5.1.2 Domaci zdravotni péce

Doméci zdravotni péce je indikovana Iékafem a proplacena zdravotnimi
pojistovnami. V ramci domaci zdravotni péce se tym kvalifikovanych zdravotnickych
pracovnikl snazi o zlepSeni, udrzeni a zachovani zdravi, nebo alespoil o zmirnéni nasledka
pfi jeho ztrats.”

Doméci zdravotni péfe navic pomahd rodiné pii péci o své nejblizsi, protoze
zajistuje odborné zdravotnické Ukony nebo takové ukony, které jsou pro pecujici

psychicky nebo fyzicky naro¢né.

5.1.3 Poradenstvi pro pecujici rodiny

Z prace s rodinami osob po poranéni mozku si troufam fici, Ze potfeba poradenstvi
a konzultaci sili v dobé po propusténi blizkého z nemocni¢niho zatizeni a pak po nékolika
letech péce, kdy jsou pecujici na péc¢i dlouhodobé sami a uz jim dochazeji sily. Témata, o
kterych pecujici potiebuji nejcastéji mluvit, jsou: tnava z dlouhodobé péce, nevhodné
chovani blizkého po poskozeni mozku, strach o osud blizkého po smrti pecujiciho atd.
Poradenstvi, které by se vénovalo problematice poranéni mozku, je ¢asto Spatn¢ dostupné,
nebo dokonce nedostupné. Celou situaci by pecujicim usnadnily napiiklad konzultace

s odbornikem, ktery by problematice poskozeni mozku rozumél.

5.1.4 Svépomocné skupiny

, , . . . - . . v T4
Svépomocné skupiny jsou ,zaloZené na vzdjemné pomoci a podpofe®.

Svépomocnych skupin se Uc€astni lidé, v naSem piipad¢ pecujici, ktefi se setkavaji, aby
spolu mohli sdilet obtize a radosti, které¢ jim zivot po poranéni mozku jejich blizkého
piinasi. Nékteré svépomocné skupiny mohou byt vedeny odborniky, jiné mohou byt

organizovany samotnymi pecujicimi. V rdmci téchto setkavani si pecujici kromé sdileni

73 Oblastni charita Uherské Hradisté: Domdci zdravotni péce (online). Dostupny z URL:

< http://uhradiste.charita.cz/hlavni-strana/domaci-zdravotni-pece >[cit. 2009-11-25]

" HAVRANKOVA,O. Skupinovd prace in MATOUSEK, O. Metody a Fizeni socidlni prdce, Praha: Portal,
2003, s. 157. ISBN 80-7178-548-2.
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zkuSenosti vyménuji rady, navzdjem se podporuji a dodavaji si odvahu v nelehkych
zivotnich situacich.

V nasi republice se zatim nerealizuji svépomocné skupiny rodinnych pitislusnikti
osob po poranéni mozku, presto u pecujicich ¢asto vnimam potiebu po vzajemném sdileni

s lidmi v podobné situaci.

5.1.5 Respitni péce

Respitni péce je chapéana jako ,.kratkodobd tlevova péce pro rodinné piislusniky a
opatrovniky, ktefi trvale peCuji o vadzné duSevné nebo télesné postizenou osobu (dite,
dosp€lého nebo seniora, ktery je opakovan¢ na piechodnou dobu v respitni péci
umistén)«.”

Respitni péce pomahd dlouhodobé pecujicim tim, Ze jim poskytuje prostor pro
vyfizeni potfebnych zéalezitosti a nacerpani novych sil a energie. V zédkoné ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, v § 44 je pojem respitni péCe nahrazen pojmem odlehcovaci sluzby,
které¢ jsou definovany jako: ,,...terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované
osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, o které je jinak pecovano v jejich pfirozeném socidlnim prostredi;
cilem sluzby je umoznit pecujici fyzické osob& nezbytny odpocinek.“”® To znamena, Ze
pecujici mohou na potfebnou dobu umistit svého blizkého do institucionalniho zafizeni —
jako naptiklad denniho/tydenniho stacionafe, chranéného bydleni atd. Také je mozné
vyuzit sluzeb osobnich asistentl nebo peCovatelské sluzby. Nabidka téchto sluzeb pro

osoby po poskozeni mozku je bohuzel nedostatecnd, a proto pecujici mnohdy po dlouha

1éta pecuji bez potfebného odpocinku ¢i alespon kratkodobého vystiidani v péci.

5.1.6 Psychicka podpora pecujicich

Casy, kdy navitéva psychologa ¢i psychiatra byla né¢im ostudnym a nepiijatelnym,
jsou naStésti uz pry¢€. Nejen lidé po poSkozeni mozku, ale i jejich rodinni pfislusnici by
méli mit pravo na pomoc odbornika. A ¢im dfive jej navstivi, tim Iépe jim bude dany
odbornik schopen pomoci. Pravdépodobné nejlepsi volbou bude odbornik, ktery zna

problematiku nésledkd poranéni mozku, a to nejlépe takovy profesiondl, ktery pracuje

7 SLOVNIK CIZICH SLOV: Respitni pé&e (online). Dostupny z URL:
<http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/respitni-pece>[cit. 2009-11-25]

76 SAGIT: Zakon ¢&. 108/2006 Sb. (online) Dostupny z URL:
<http://www.sagit.cz/pages/sbirkatxt.asp?typ=r&zdroj=sb06108&cd=76 >[cit. 2009-11-25]
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s lidmi po urazu hlavy. Vybér psychologa ¢i psychiatra mize usnadnit dobra zkuSenost

pecujicich, ktefi jsou nebo byli v podobné situaci.

5.1.7 Podpora pecujicich osob na pracovnim trhu

Pecujici v pribc¢hu péfe mnohdy ztraceji dilezité socialni kontakty, sebedivéru,
profesni zpiisobilost a moznost vlastniho seberozvoje. Pro pecujici, ktefi dlouhodobé
pecuji o svého blizkého, je tézké ziskat zaméstnani, které by jim umoznilo skloubit péci o
blizkého po poranéni mozku s pracovni c¢innosti. Ve srovnani s ostatnimi staty EU
zaméstnavatelé v CR nepodporuji v takové mife zaméstnavani na ¢asteéné uvazky. Vétsina
lidi u nas pracuje na plny uvazek (91 % zen a 98 % muzl) a podil lidi zaméstnanych na
astecny uvazek vykazuje dlouhodobé klesajici tendenci.”” Stejné tak neni v takové mife
umoznovana zaméstnanciim flexibilni pracovni doba, prace z domova nebo pracovni volno
na dobu poskytovani péce bez ztraty pracovniho mista. Pecujicim by podle mého nézoru
pomohly kurzy pfispivajici ke zvyseni jejich profesni zptisobilosti. Soucasti kurzi by mélo
byt 1 poradenstvi a zajisténi péce o jejich blizké po dobu kurzu. Dale pak S§irSi nabidka
pracovnich mist na ¢asteCny tvazek, flexibilni pracovni doba, prace z domova a pracovni
volno v dobé péce o blizkého. V soucasné dobé je podporovana pracovni rehabilitace
rodinnych pfislusnikti pecujicich o osoby se zdravotnim postizenim prostfednictvim
vyhlasenych dotac¢nich fizeni z Evropského socidlniho fondu. Bohuzel tyto projekty casto
kon¢i spolu s ukoncenim financovani z tohoto fondu, protoze je na né tézké ziskat potiebné

finan¢ni prostredky z lokélnich dotaci a sponzorskych dart.

" Ministerstvo prace a socialnich véci: Flexibilitou v zam&stnani k vétsi harmonizaci rodinnych a profesnich
roli. (online). Dostupny z URL: <http://www.mpsv.cz/cs/4013 >[cit. 2009-11-25]
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v 4

6 Tipy pro pecujici

Od poranéni mozku VaSeho blizkého se vSechno toci kolem ného. Shénite informace,
nejlep$i moznou péci, moznd se ulite praktikovat stimulacni program, nebo pfitom jesté
pracujete, starate se o déti a o domdacnost. Ale o Vase potieby je postardno jen v nepatrné
mife, nebo viibec. To zplsobuje, ze jste pod velkym stresem, coz vSak nepomaha ani Vam,

ani Vasemu blizkému.
Nebojte se Fici si 0 pomoc

Péce o blizkého po poranéni mozku je narocnou zivotni situaci, ktera vyzaduje mnoho
usili, trpélivosti a mnohdy také odiikani. Proto je téméf nadlidskym ukolem, aby veskerou
pé¢i zajistoval jeden rodinny pecovatel. Rici si 0 pomoc neni projevem slabosti, ale spise
sily a zohlednénim budouci potieby péce. Stydite se fici si o pomoc ¢i Cekate, az Vam
nekdo z blizkych pomoc nabidne? Vasi blizci moznéa také vyckévaji, az je o pomoc
pozéadate, mozna se domnivaji, Ze jejich pomoc a podporu nepotiebujete, nebo jen nevédi,

jak Vam pomoc nabidnout. Proto bud’te asertivni a feknéte si o pomoc sami.
Udélejte si ¢as sami na sebe

V dobé¢, kdy je Vas blizky v komatu, pravdépodobné travite vétSinu ¢asu u jeho lizka,
nemate ¢as na své konicky, zajmy a pratele. V akutni fazi 1éCby je to pfirozené. Zaroven
zde vSak existuje nebezpeci, ze tento zvyk bude pretrvavat dlouha 1éta a tézko se ho budete
zbavovat.

Je nesmirné dulezité zlstat v kontaktu s prateli, ktefi Vam jsou oporou a diky
kterym muzete vidét situaci z jiného uhlu pohledu. Zaroven se snazte s nimi mluvit i o
nécem jiném nez jen o Vasem blizkém po poranéni mozku.

Rovnéz doporucujeme ucastnit se svépomocnych skupin rodinnych ptislusnika
pecujicich o své blizké po poranéni mozku. Miuzete zde nalézt podporu, informace,

pochopeni a mozna i pratele.
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Pecujte o sebe

Dobte pecovat o svého blizkého po poranéni mozku mizete jen tehdy, kdyz vénujete
pozornost a ¢as i svym potiebam. Proto se snazte dobie a pravidelné jist, co nejvice spat a
relaxovat. To Vam pomiize ziskat nové sily, tolik potiebné v péci o VaSeho blizkého.
Pecovani o blizkého v kématu je Casto opravdu tézké a v dusledku potlacenych pocitl se
mohou dostavit 1 psychosomatické obtize. Proto jakmile zacnete pocitovat néjaké

zdravotni problémy, nevahejte navstivit Iékare.

Nestyd’te se projevit své pocity

Po poranéni mozku Vaseho blizkého vétsina rodinnych ptislusnikli pocituje smésici pocitil
jako: uzkost, vztek, pocity viny, vycCerpanost, smutek, atd. Neptfijemné pro rodinné
prislusniky v rané fazi 1écby je to, ze nemaji situaci ve svych rukou a vétSinu véci
nemohou sami ovlivnit. Je vSak nesmirné¢ dulezité, abyste si svoje pocity uvédomili a
dokazali o nich mluvit.

V ptipad¢ uzkosti z nevédomosti se ptejte osetfujiciho 1ékafe na blizsi informace,
k Cemu ktery pfistroj slouzi, co se bude v nejbliz§ich dnech dit, co muizete udé€lat pro
zlepseni stavu svého blizkého atd.
nebo na samotného blizkého po poranéni mozku. Za tyto pocity se nemusite stydét.
Diilezité je rozpoznat, co spousti VaSe nastvani, a nasledn¢ se t€mto momentim, pokud je
to mozné, vyhybat. VéEtSinou pomuize, kdyz se svéfite se svymi pocity nékomu, komu
vétite. Jestlize ani to nepomahd, zkuste vybit svilj vztek v néjaké uzite€né fyzické Cinnosti
(sport, uklid domu,...).

Poranéni mozku také nabizi velky prostor pro hledani viny. Rodi¢e se obvinuji, ze
koupili svému potomkovi motorku nebo Ze ho ptihlasili na kurz jezdectvi atd. Také se
mohou obvinovat v ptipadech, kdy vénuji chvilku ¢asu sami sob¢, nebo kdyz se zamysli
nad tim, jaké by to bylo, kdyby jejich blizky nebyl. Pfijméte tyto pocity spolu s tim, ze
nekteré véci jste nemohli ovlivnit. Zkuste se zabavit né¢jakou zajimavou ¢innosti nebo si

dovolte travit ¢as sebeobviniovanim jen napt. mezi 7 a 8 hodinou ranni.
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Naucte se relaxovat

Naucit se relaxovat neni jednoduché, specidlné ve Vasi situaci. Kdyz pfijdete vecer domi

z nemocnice, Vase télo neni pravdépodobné dostatecné uvolnéné. Pravdépodobné myslite

na véci, které jsou potieba zaridit, jak je mozné zajistit co nejkvalitnéj$i péci nebo jak fesit

ten ¢i onen problém. Tlak na Vas je veliky. Dopftejte si kratké relaxacni cviceni, které Vam

pomuze se uvolnit:

i

Lehnéte si pohodIné na zada.

PoloZte ruce na Vase btisko (pod pupik).

Zavtete o¢i a predstavte si balon uvniti Vaseho bficha.

Naplno se nadechnéte (ale ne zhluboka) a predstavte si, jak se balon napliuje
vzduchem.

Vydechnéte pomalu a ptedstavte si, jak z balonu unikd vzduch (také si muzete

ptedstavit, jak stres opousti Vase télo).

VyzkouSet mizete i dalsi relaxacni cviceni, jehoz ucelem je vnimani rozdilu mezi stavem,

kdy jste v napéti, a tim, kdyz jste uvolnény/a.

Lehnéte si pohodIn€ na zada a zavfete oci.

Seviete, zatnéte prsty u jedné nohy a ptitom se nadechnéte, nasledné prsty uvolnéte
a pritom vydechnéte. Vnimejte rozdil v napéti, kdyz jste uvolnény/a. Opakujte to
samé i u druhé nohy.

Opakujte toto cvideni s dal§imi ¢astmi Vaseho t&la.”®

8 ZILOVA,T. Tipy pro pecujici osoby in PORUCHY VEDOMI PO PORANENI MOZKU:JAK MUZETE
POMOCI. Praha:CEREBRUM, 2008.s. 21-23. ISBN 978-80-904357-1-1.
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7 Vliv poranéni mozku na pecujici a uspokojovani
jejich potreb — kvalitativni Setreni

7.1 Metodicky postup

Ve vyzkumné Césti prace jsem se v€novala otdzce, jak poranéni mozku blizkého
ovlivituje zivoty rodinnych ptislusnikd, jaké zmény se v jejich zivoté odehravaji, jaké maji
rodinni pfislusnici potfeby a nakolik jsou tyto potieby uspokojovany. Vyzkumnou otazku
jsem si stanovila:* Jaky vliv ma poranéni mozku na pecujici a uspokojovani jejich potieb?*
Vzhledem k vyzkumné otazce a stanovenému cili jsem pouzila metodu kvalitativniho
vyzkumu. Vyzkum jsem realizovala na principu analyzy zakotvené teorie, k cemuz jsem
vyuzila polostrukturovany rozhovor. Pfed samotnymi rozhovory jsem udé¢lala predvyzkum,
abych si odzkousela srozumitelnost a jednoznac¢nost pracovnich otdzek a realizovatelnost

vyzkumného cile.

7.2 Vybér respondentu

Pied samotnym vybérem informantd, jsem vytvofila privodni informacni letak pro
rodinné pfislusniky osob po poranéni mozku, kteti méli tvofit zékladni vyzkumny soubor,
stejné tak privodni informacni letak pro psychology, které jsem oslovila s Zadosti o pomoc
pfi vybéru informanti. Zacatkem ledna jsem telefonicky zkontaktovala 3 psychology
pracujici s lidmi po poSkozeni mozku, pani doktorku z Hradce Kralové, pana doktora
z Kladrub a pani magistru z Prahy. Osloveni odbornici souhlasili s tim, ze na zaklad¢
stanovenych kriterii oslovi rodiny osob po poranéni mozku, ptedaji jim pravodni
informacni letak a v pfipad€ souhlasu s vyzkumem mi na rodinné pftislusniky ptedaji
kontakt. Dv€ tfetiny informantli jsem oslovila sama jménem sdruzeni CEREBRUM,
zbyvajici informanti byli vybrani spolupracujicimi odborniky.

Vyzkumny vzorek byl vybran na zdklad¢ ucelového vybéru. A¢ tento typ vybéru
neni ideédlni, v mém piipad¢ to byl jediny mozny zpiisob vybéru. Vybér informantl byl
podminén nasledujicimi kritérii: prvnim kritériem bylo, Ze informanti - rodinni pfislusnici
osob po poranéni - Ziji s osobou po poskozeni mozku v jedné domacnosti, nebo jsou
minimalné¢ s blizkym po poSkozeni mozku v Castém, intenzivnim kontaktu. Druhym

kritériem bylo, Ze osoba po poskozeni mozku je déle nez 1 rok po traumatickém poskozeni
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mozku. Dal$im dalezitym kritériem bylo, Ze se vyzkumu zac¢astni vzdy alesponl 2 rodinni
ptislusnici jedné osoby po poranéni mozku, v idedlnim piipad€ vSichni ¢lenové nejblizsi
rodiny, kterych se situace po poranéni mozku dotkla. Ctvrté kritérium, které jsem si uréila
bylo, ze vybér rodin pecujicich o zenu nebo muze po poranéni mozku by mél odpovidat
statistickému zastoupeni muzi a Zen po poranéni mozku v populaci. Tzn. ze podminkou
bylo, Ze ze Sesti rodin, které se zicastnily vyzkumu, musi maximalné 2 rodiny pecovat o
zeny po poskozeni mozku, zbylé minimaln€ 2/3 informanti by mély pecovat o muze po
poranéni mozku. Plivodné mél vybér informantli odviset od zadvaznosti poranéni mozku
blizkého méfené pomoci mezinarodné uznavané stupnice Glasgow Coma Scale (GCS).
Tato stupnice pomdha odbornikiim odhadnout zavaznost poranéni mozku (lehké, sttedné
tézke, tézké, velmi tézke). Zprvu jsem chtéla vybrat rodinné ptislusniky 3 osob po velmi
tézkém poskozeni mozku (doba v kématu: 6 hodin - 48 hodin, délka post-traumatické
amnézie: 24 hodin - 7 dni) a 3 rodiny osob po velmi tézkém poskozeni mozku (doba
v komatu: 48 hodin a vice, délka post-traumatické amnézie: 7 dni a vice). V prubéhu
Setfeni jsem vSak zjistila, Ze GCS presné neurcuje, jak zdvazné nasledky bude ¢lovek po
poskozeni mozku mit. Dal§im kritériem bylo, aby rodiny byly z riznych krajl republiky,
nejenom z Prahy. Setfeni bylo provadéno se Sesti rodinami osob po poskozeni mozku,
s devatenacti rodinnymi piisluiniky z rtiznych kraji Cech a Moravy. Mezi rodinnymi
ptislusniky pecujicimi o své blizké byly 4 matky, 3 otcové, 1 nevlastni otec, 2 manzelky, 1

partnerka, 1 syn, 3 dcery, 2 sestry, 1 bratr a 1 babicka.

7.3 Technika sbéru dat

Sbér dat byl provadén technikou polostandardizovaného rozhovoru, “jenz se vyznacuje
definovanym ucelem, urc¢itou osnovou a velkou pruznosti celého procesu ziskavani
informaci“.” Pted zahajenim samotnych rozhovord jsem méla k dispozici seznam témat,
na které jsem se v rozhovorech chtéla zamétit. AvSak informantim jsem dévala moznost
volné se vyjadfit nejen ku mnou definovanym tématim. Jejich piibéhy mé skutecné
zajimaly, a myslim si, Ze mij nepfedstirany zajem prolomil pocate¢ni nedlvéru.
V nékolika rozhovorech jsme se dostali k intimnim tématim a v nékterych ptipadech jsem
byla prvnim ¢lovékem, kterému informanti svétili své tajné myslenky a tajemstvi. VSechny

informanty jsem kontaktovala telefonicky, posléze jim zaslala privodni informacni letdk a

" HENDL, J. Kvalitativni vyzkum, Praha:Portal, 2008, s.164. ISBN 978-80-7367-485-4.
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za par dni je kontaktovala znovu, zda s ucasti ve vyzkumu souhlasi. VSichni informanti
s ucasti ve vyzkumu souhlasili, kromé manzelky muze po tézkém posSkozeni mozku.
Informanti si mohli vybrat misto, kde by si ptali, aby rozhovory probihaly. Rozhovory se
mohly uskuteCnit v jejich domdacnostech, piipadné v jejich mésté¢ v mistni kavarné,
restauraci,..nebo v sidle sdruzeni CEREBRA. Na zéklad¢ pfani informanti se vétSina
rozhovorii odehrdvala v domacnostech informantti, rozhovory s jednou rodinou se konaly
v restauraci v blizkosti jejich bydlisté, rozhovor s dcerou muze po poranéni mozku se
uskutecnil v kavarné€ a dalsi dva rozhovory probéhly ve sdruzeni CEREBRA v Praze. Pfed
zahdjenim rozhovoru jsem informanty informovala o uUceli vyzkumu, o zdznamu na
diktafon, o anonymité celého rozhovoru, o pravu fici stop a o zptsobu vyuziti ziskanych
dat. VSichni informanti souhlasili s nahravanim rozhovoru na diktafon kromé dcery muze

po poranéni mozku. Primérna délka rozhovort byla kolem 45 minut.

7.4 Analyza dat

Analyzu rozhovori jsem provadéla na principech grounded theory, kterd ,je
zakotvena v datech, ziskanych b&hem studie. Pozornost se vénuje zvlast€¢ jednani a

80 ,
“®¥ Metodu zakotvené

interakcim sledovanych jedincli a procesim v daném prostiedi.
teorie nezac¢iname teorii, kterou bychom ovétovali, ale spiSe za¢indme zkoumanou oblasti
a cekame, co se v této oblasti ukaze jako vyznamné. ,Jednd se o vyvinuti teorie ryze

induktivnim procesem, bez pomoci piedem piipravenych hypotéz.**'

7.4.1 Oteviené kodovani

Je prvni priichod daty, pfi kterém se podrobné rozebird zkoumany text. Vyzkumnik
¢te terénni pozndmky a prepisy rozhovorti a v§ima si kritickych mist. Nasledn¢ dochazi
k oznacovani pojmi, které¢ se vtextu vyskytuji, a ptid€luji se jim kody. Kodovat Ize
riznymi zpisoby, slovo po slovu, podle odstavct nebo podle celych texta ¢i pripadi. Kody
mohou byt podstatna jména, slovesa, ale také piidavna jména kategorii.™

Ziskané kategorie

Analyzovanim terénnich poznamek a ptepisti rozhovorti jsem ziskala tyto kategorie a

podkategorie.

8 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum, Praha:Portal, 2008, s.123. ISBN 978-80-7367-485-4.

1 DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalost, Praha: Nakladatelstvi Karolinum, 2006, 5.299. ISBN 80-
246-0139-7.

2 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum, Praha:Portal, 2008. ISBN 978-80-7367-485-4
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Vliv poranéni mozku na rodinné prislusniky

Zmeény ¢lovéka po poskozeni mozku

VSichni informanti se shodovali v tom, Ze jejich blizci po poskozeni mozku jsou
nyni jini, nez byvali pfed urazem — zmény se projevuji zejména ve fyzické a kognitivni
oblasti, ale 1 v chovani a prozivani. Ve Ctyfech pfipadech informanti zmitovali fyzické
deficity, které omezuji zivot jejich blizkych, v patnacti ptipadech rodinni piislusnici
hovofili o zménach v dasledku kognitivnich deficiti, zejména diky obtizim s paméti,
s odhadem, se schopnostmi véci rozhodnout, napldnovat a zrealizovat. Ale na co
informanti upozoriiovali nejcastéji, byly zmény v chovani a prozivani. Nejcast¢ji rodinni
prislusnici mluvili o zvySené agresivit¢, vznétlivosti, naladovosti, apatii a emocni

oplostélosti.

wJe jinej samozirejme.

., Kdyz uz treba byl zpatky z nemocnice, tak to bylo blby v tom, Ze sem si furt vikal, kde je starej bracha ze
jo... proc todle dela Spatné, proc to dela jinak a podobné.... "

,,Ona byla v té dobe, jakoze... prosté jina.
., Hmm tak zaseky chovani, velka zména chovani. *

,,Jeho osobnost je ted trosku jina nez byla, on byl takovej suverénni, ted’ to v ném trosku taky ziistalo, ale
proste otocily se v néem nidky veci.

¢

,,On byl takovej jako bych rek diplomat predtim, pred urazem, ...tedko nekdy placne docela i sprosty slovo.

‘

., Ona se hodné zménila a ¢lovék musel k ni hledat tu cestu znovu. *
., Vnimala jsem, ze prosté byl takovej uplné jinej.
,,Je agresivnéjsi, kdyz teda se o nécem bavime a nemuzeme se shodnout, tak hned na mé vyjede

,,Je nerozhodnej, kdyz si néco naplanujeme a najednou se to treba zméni, tak to zZe ne, to nemiize bejt. **

‘

, Tedka je uplné takova dospéla.

1

,,Samoziejmé Ze je jinej no, to vite Ze jo, vyrecnost prosté nemd, krdatkodobou pame.

‘

,,Je jinej, on byl ohromné spolecenskej prosté veselej..... zatim je to pryc.

,,On se viastné jakoby do sebe trochu zaviel, zacal se soustredit na to, aby se zlepSoval a prestal trosku vidét
Jakoby veci kolem sebe.

,,Ja myslim, ze v té ndladovost teda, Ze je takova, nikdy nevime, co v jakou dobu udéla.

,, Kdyz se mu néco nelibi, tak vas takhle Stipne jo ndsilim.
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Ztrata zameéstnani

Z devatenacti informantti jich bylo 11 v produktivnim véku, ztoho péti
informantim se néjakym zpisobem zménil zivot v pracovni oblasti. Tti informanti hovofili
o ztrat¢ zamé&stnani v disledku poskozeni mozku blizkého. Jeden z téchto informantd se
domnival, Ze byl propustén vzhledem k tomu, Ze se jeho zaméstnavateli nelibilo, Ze byl
kratce v pracovni neschopnosti, Ze nékdy potieboval diive odchazet zprace kvili
navstévam svého ditéte v nemocnici atd. Dalsi dvé informantky odeSly ze zaméstnani
samy, protoze jejich blizky vyzadoval intenzivni péci, kterd nesla skloubit s pracovnim
zivotem. Jiné¢ 2 informantky zménily zaméstnani, jedna z informantek dala v praci
vypoved, protoze kdyz se vratila po 4 mésicich po poskozeni mozku svého manzela do
zaméstnani, tak se tam necitila dobie a néktefi kolegové se k ni chovali neptijemné. Dalsi
informantka dala v praci vypovéd a ud¢lala si kurz pracovnika v socialnich sluzbéch,
nechala se zaméstnat jako osobni asistentka a nyni jako zaméstnankyné stiediska

socialnich sluzeb pecuje o svého otce po poskozeni mozku.

,, Takze pak sebral néjaky dovoleny za to a zacalo se to tak s nim prohlubovat a jsem nakonec byl nucen
odejit.

A mamka teda musela, pak kdyz viastné jsme tatu méli doma, chodila jenom na castecné a pak teda
skoncila.... "

,, Opustit zaméstnani, ktery jsem milovala a lidi ktery jsem..., rdda jsme cestovala a tohleto fakt jako bylo
tezky.

‘

,,Jo a od té doby je to viastné horsi nez lepsi, protoze neni stabilni prace a ...je to horsi prosté.

,, Tak jsem se vratila zpatky, tak ten kolektiv se zménil, a uz jsem tam hlavné ani bejt nemohla, bylo to takovy
prosté, nic mé tam nebavilo, ale vSechno uz mi to lezlo na nervy, jesté vic nez predtim, no a hlavné ty lidi se
chovali neprijemné.

,»No v praci mé to asi pomohlo na druhou stranu, ted’ jsem si udeélala kurz v socialnich sluzbach a ted’ to
mam jako praci. Ja mam respitni péci na tatku.

Nedostatek financi

Dvé ze Sesti dotazovanych rodin mluvily o nedostatku finan¢nich prostfedki
v disledku 1écby, rehabilitace a péce o blizkého. Tyto rodiny pocitovaly financni obtize
zejména vzhledem ke ztraté¢ jednoho z ptijmu, pratahtim s vyfizovanim socidlnich davek,
k Casté dopraveé do a ze zdravotnickych zafizenich, k nakladiim na rehabilitaci, pomucky
atd. V pfipadé dalSich dvou rodin jejich blizci utrpéli poskozeni mozku v pracovni dobé,
tzn. Ze v jejich ptipadé byl uraz hlavy posouzen jako pracovni uraz. Tyto dvé rodiny si na

nedostatek financi v takové mife nestézovaly, protoze kdyz se jedna o pracovni uraz,
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zaméstnavatel je povinen v takovém rozsahu, v jakém odpovidd za Skodu, poskytnout
zaméstnanci ndhradu za ztratu na vydélku, ndhradu za Gc€eln¢ vynaloZené naklady spojené
s lécenim nebo jednordzovou finanéni ndhradu za bolestné a ztizeni spolecenského

uplatnéni.

‘

., Bylo to narocny, takze se shanély penize rizné. "

,,Finance to viecko se tahalo riizné popucovanim po rodindach, protoze viastné tam fakt nebylo z ¢eho, nez se
vyridily niaky davky a to byl jesté viastné taky problém, protoze kdyz jsme Sli vyrizovat tieba tu péci, tak pan
doktor rekl, zZe vlastné péce se vyrizuje az piil roku. *

,,No tak my jsme stalo se nestesti...ale zas na druhou stranu bylo stésti v tom, Ze se to stalo, kdyz byl otec
jako v prdci, takze to je pracovni uraz posouzeny, Ze nam pojistovaa propldci, jako nikde neni napsany, Ze
nam to budou proplacet pordd, Ze jo, ale nastésti velkou cast nam proplati. Kdyby se to nestalo jako
v pracovni uraz, tak otec ten Zivotni pojisténi nemél, ze by to bylo mnohem horsi jako ...financnée urcite....

., Nebejt to pracovni uraz, tak si myslim, Ze neni mozny ani toho cloveka mit doma, Ze mate daleko vyssi
naklady s s s topenim, se vSim, pereme dnes a denné, a se vsim no. “

,, Chteli viastné platit nak tu nemocnici, naky léky, takze jsem to vsechno viastne jako platila z nasich penéz,
a..jelikoz normalné treba clovek ma nakou financni rezervu, jenomze my jsme si zrovna koupili auto, tak jsme
byli upiné na nule, takze ja jsem nemeéla viibec nic. *

,, Potreboval niaky ty pleny, naky ty hmm naky veci, a vysplhalo se to na pak uz asi ja nevim asi 30 tisic.

,,On mél pracovni uraz, tim padem viastné plnej plat Ze jo, ale jak by todle vsechno platil a hradil ¢lovek
kterej zivi treba rodinu a to si nedovedu viibec prestavit.

,Nas to stalo dost penéz, za nim kazdej den jezdit do nemocnice, kazdej den do rehabilitacniho ustavu,
kazdej den do lécebny, to neni proti tomu jo...to jsme radi udelali, radi obétovali a hlavné aby se to teda
lepsilo.

Zména hodnot

A¢ jsem se na otazku hodnot neptala, ¢tyfi informanti se dotkli této oblasti a mluvili
o tom, jak se zebfi¢ek jejich hodnot v dusledku poranéni mozku blizkého zménil.
Materialni hodnoty, kariérni rtst, naprosty poradek v domacnosti - tak tyto hodnoty ztratily
na vyznamu a na prvni mista se dostaly hodnoty jako zdravi, rodinné vztahy, Cas straveny

spolu atd.
» Lak ty hodnotovy veci samozirejmé Sly néktery stranou Ze jo, naky takovy materialni nebo cokoli jinyho, ale
spis jsem rad nakym chvilim, kdy jsme spolu, ...naky oslavy kdyz jsou, ze jsme tam vsichni pohromade.

,,»Mate uplné jiny hodnoty vsecky jo, protoze viastné pak uz...neresite, jestli nekde mate néco uklizet, resite,
neco uplné jinyho a pak zjistite, ze viecko ostatni jde bokem.

,,Ja opravdu ty hodnoty mam nekde jinde, ted mé prijde k smichu, kdyz se treba nekdo dohaduje kviili
nécemu, to jsou takovy kraviny, proti tomu, co my jsme museli prozit. **

“«

., Problémy, které jsme resily predtim, byly opravdu malickosti.
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Zhorseni zdravotniho stavu

Pét informanti mluvilo o zhorSeni jejich zdravotniho stavu, coz pfipisovali
poskozeni mozku svého blizkého. Tito informanti si nejCastéji st€Zovali na potize se
spanim a usindnim, bolesti hlavy a zad. Dv¢ informantky se svéfily s tim, ze 1 nékolik let
po trazu blizkého berou antidepresiva a jiné dvé informantky byly kratce hospitalizovany
na psychiatrické 1é¢ebné. Dvé informantky mluvily o dopadu na zdravotni stav dalSich
blizkych ¢lent rodiny, se kterymi jsem neméla moznost mit rozhovor. Jednalo se o dceru
muze po poranéni mozku, u které se projevila Cronova nemoc — chronické zanégtlivé
onemocnéni a dédecka divky po poskozeni mozku, kterému se zhorSilo onemocnéni
ledvin, v jehoz disledku zemtel. U obou téchto ptipadi se informanti domnivali, Ze
posSkozeni mozku souviselo se zhorSujicim se zdravotnim stavem vySe zminénych
rodinnych ptislusniki.

., Miij muz teda...to psychicky..ne on sice byl nemocnej, ale on..to..neunesl. On tyden predtim nez teda zemrel,

tak me ekl zZe, ma pro mé takovou tajnou zpravu... rikd, bud umre Misa nebo umru ja, prece nechces, aby
umrela Misa...kdyz ona ma zivot pred sebou...takze on..vzdal vsechno jako.... “

,Jd uz jsem to loni neudrZela, tak jsem byla na psychiatrické lécebné, jsem teda byla ale na takovym
oddeéleni, kde teda to opravdu bylo... takovd pohoda jako..abych se trochu jako srovnala....

., Vzdycky to na mé prijde a musim si vzit prasek ndkej na boleni hlavy nebo proste neco, a pak uz je to dobry
ale...to se mé prosté udéla uplné Spatné, ja si myslim, Ze to je ten stres tady. "

. Jinak vidim na nasich, Ze sou prosté strhany, a jako urcité jim to ubralo.. jakoby na ty psychice i na tom
zdravi. *

,,Do toho ji se rozjely viastné jeste streva, nasli ji Cronovu nemoc, takze v 17 letech méla vyvod, ted uz ma
zase vrdceny zpdatky, takze téch svejch starosti méla taky dost. *

,,Jd prosté mam mam potize se spanim, ja chodim spat kazdej den, ja nevim, ve 2 hodiny prosté, ja furt se k
tomu vracim proste.

., N tak mé odvezli nekam do Bohnic.

»Ja jsem jeste dodneska na praskach.....
Dopad na psychicky stav

VSsichni informanti mluvili o dopadu poskozeni mozku na jejich psychicky stav.
Smutek, stres, tizkost, napéti, nervozita — to jsou nejcastéjsi pocity, o kterych informanti
mluvili. Tyto pocity byly u vétSiny informantii nejsilnéjsi v prvnich mésicich po urazu
hlavy, kdy se dozvédéli, ze jejich blizky utrpél poSkozeni mozku, je v nemocnici a
progndza zdravotniho stavu neni dobrd. Navic vté dob¢ jesté museli nekteti rodinni

prislusnici chodit do prace, vénovat se domacnosti a ostatnim ¢lenim rodiny a citili se
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bezmocni, protoze nevédeli, jak se stav blizkého bude vyvijet. Akutni faze byla pro
vSechny informanty naro¢nd, ale pro vétSinu rodinnych ptislusniki je to stale hodné bolavé

téma. To potvrzuje i fakt, Ze 9 z 19 informanti béhem naSeho rozhovoru plakalo.

., Tak uplné hrozny, tak ja jsem méla pred primackama, takze to bylo, zZe jsem se musela ucit a to, jsem ani
nemohla moc casto navstévovat ségru v nemocnici.

., Tak urcite to bylo tezky, hlavné ty prvni tydny ndky, ....bylo to prosté hodné narocny...urcité psychicky to
bylo takovy ty tii mesice hlavné hodné slozity.

¢

,,No tak jako byl to najednou stresové pro vsechny sourozence...pro oba dva. "

., Clovék chodil do prace...takze néjak celou dobu clovek mysli na to, jak....na tom je otec, Ze jo...domii jsem
volal dvakrat, jestli nevolali...z nemocnice co se jestli se néco nestalo a...furt takovy napéti....

»No urcité se ho to hodné dotklo, protoze...on je takovej citové je takovej jako ....bych rek mirnéjsi nebo
takovej moznd trochu povahové po mé, takze to urcité vaima, i kdyz to nedava najevo. *

,,to je tak néco hroznyho, Ze si to nikdo nedovede predstavit. **
,,Ja sem to prozival Spatné a teprve ted’ to vSechno na mé doléha. *

wJSem Spatnej, nejsem to prosté ja.

., To byly viastne ndky stresy uz od rana, ze jo, protoze ted néco musim rychle dodeélat, abych se mohl ja

nevim ve tri hodiny uz vypravit a pak jesté kolikrat se clovek vratil a jesté néco mozna musel dodélavat a
bylo to prosté hodné narocny...urcité psychicky to bylo takovy ty tFi mésice hlavné hodné slozity.

Osameélost

Ctyfi informanti, aniz bych se na tuhle oblast dotazovala, zacali hovofit o pocitu
osamélosti, o pocitu, ze se nemaji komu svéfit, Ze jejich pocitim nedokéze nikdo mimo

¢lent rodiny porozumét. Osamélost pocitovaly spiSe Zeny neZ muzi.

‘

,,Jd na sobé nesmim dat zndt....jako ja to nemiizu dat na sobé zndt, protoze ja vim, Ze by ji to zase srazilo.*

,y ... jd nemam jako kde bych to, kde bych to jako ventilovala, protoze kdyz to Feknu té druhé dceri, tak...tak
ta by to rekla, vis musis babicku trochu Setri.

,,Clovéek to potrebuje nekomu vict, a vy to nemiizete rikat ani ty svy nejlepsi kamaradce, to nejde, protoze
...oni to nechapou, ze oni tohle nemiizou pochopit. **

,,Jsem pak sama tady byla takze jako. Babicka jezdila kazdy den do Kromérize za dédou. Nasi byli tam, tak
Jjsem byvala sama doma cely dny a jesté se ucit.

Omezeni

O pocitech omezeni mluvily zejména déti rodici po poranéni mozku. Tti ze Ctyt
déti rodici po poranéni mozku, se kterymi jsem dé¢lala rozhovor, hovotily o pocitech
prilisné zodpovédnosti, nedostatku volnosti zafidit si svlij vlastni zivot, potfebé podiidit se

¢i rychleji dospét. To jsou pocity, se kterymi déti rodici po poranéni mozku nejcastéji
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bojuji. Jedna z dcer muze po poranéni mozku se podle svych slov vdala dfive, nez by se
pravdépodobné vdavala, kdyby jeji otec neutrpél poSkozeni mozku. Dalsi dvé dospélé déti
muze po poranéni mozku nejsou schopny zacit plné¢ Zit svlij vlastni Zivot, protoze citi
zodpovédnost za péci o svého otce. Urcitd omezeni vnimala i sestra divky po poranéni

mozku.

. Mozna jako kdyz jsem chtéla na diskotéku tak ze zacatku jsem nemohla, protoze ona chtéla jit taky a tedka
treba ji s sebou sem tam vezmu, ze tam musim byt s ni.

,,ona praveé nemiuize takhle jit sama, prave by méla mit 24 hodin jako ze dozor, takze chodim s ni.

,»No tak urcite mé to omezuje v tom, Ze....Ze prosté nejsem.....nemam zadnou stoprocentni volnost, myslim si,
ze mam tak, mozna 50% volnost, protoze porad vim, jednim jakoby nohou musim bejt tady doma, a porad
myslet na to, jak to tady zviada mamka, vlastné se sestrou s tou starsi, ktery se o néj staraji.

,, Tak mné je 29 a uz treba moje kamaradky Ze jo se vddvaj a maj déti a to, ja se tak na to necejtim, protoze
mé prijde nekdy jako dité nas tatka.

Vyéerpanost

Jisté vycCerpani z péfe jsem vnimala u tii ze Sesti dotazovanych rodin. V prvni
roding, kterd pecuje 7 let o svého té€zce postizen¢ho blizkého, jsem vnimala velké
vycerpani, coz bylo zptisobeno naroc¢nosti, délkou péCe a nemoznosti nechat se v péci
zastoupit. U rodiny pecujici o syna, ktery utrpél poskozeni mozku pied tfemi roky, byla
vycerpanost zpusobena zejména zavaznosti nasledkt a vékem pecujicich. A u rodiny, ktera
pecuje o dceru po poskozeni mozku, jsem vnimala Castené vycerpdni, které bylo
zpisobeno délkou péce a okolnostmi jako je: ztrata zaméstnani, zhorSeni vztahti v rodiné a
nedostatek financnich prostiedkd. Z 19 rozhovort si troufam fici, ze zeny byly péci vice
vycerpané, nejvycerpangjsi pak byly v mém vyzkumném vzorku matky déti po poranéni
mozku. JelikoZ jsem dé¢lala rozhovory jak s détmi, partnery, tak rodi¢i osob po poskozeni
mozku, domnivam se, ze vycerpanost rodiny odvisi od délky péce, zdvaznosti nasledkil
poskozeni mozku, stafi pecujicich, pohlavi, frustra¢ni tolerance a dostupnosti podptrnych

mechanismu.

A za téch 7 let jsme opravdu hodné unaveny vsichni teda, jak ty deti, tak ja a ...mné uz taky neni 20 a je to
opravdu narocny a jak psychicky tak fyzicky. ©

., To bylo vycerpavajici, to bylo, my jsme méli co délat s nim samotnym. *

,,Jd opravdu na sobé cejtim, Ze sem hrozné unavend.
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Strach

Jedenact informanti mluvilo o pocitu strachu ve vztahu k blizkému po poskozeni
mozku. Rodinni pfislusnici méli strach zejména z toho, Ze by jejich blizky mohl ud¢lat
néco nevhodného, Ze by si mohl nevédomé ublizit nebo Ze uz se jeho/jeji zdravotni stav
nebude zlepSovat. Tyto pocity byly spojeny s vétsi kontrolou, tzn. ze vétSina informanti
kontroluje své blizké po poskozeni mozku ve vétsi mife a snazi se mit prehled o jeho/jejim
volném case. Rodinni pfisluSnici dale maji strach z budoucnosti svych blizkych. Tti
informanti vyjadfili strach ztoho, zda si jejich blizky bude schopen najit
partnerku/partnera, zda zalozi rodinu, kdo se o né&j/ni postara, az primarni pecujici zemie a

obavy, aby ¢lovek po poskozeni mozku neskoncil v ustavu atd.

Mdm strach o to,zZe ...si zase néco neuvédomi a udeld nakou takovou blbost.

., Protoze kdyz ji vidim, jak jde po silnici, se nerozhlidne a rekne vsak se rozhlizis za mné. Se bojim treba aby
nesla sama. *

,,Jad kdyz si predstavim co bude....ne az ja tu nebudu, ale az tu nebudou jeji rodice, ....

,, Pro mé je nesmiritelny jo nepredstavitelny to, zZe by méla skoncit nekde v néjakym ustavu.

,,Neddva mu to sice najevo, ale takovej strach nakej, tam vidycky je no, ...kdyz vim, Ze ma ve ctvrtek prijet,
tak uz mu treba zavolam a jenom ....jako co bylo a tak, ale chci se ujistit, Ze uz je tady treba.

., Manzelka ta ma strach, ta trikrat denne mu vola, a jakmile nevold hned nazpatek....

., Kdyz jde ven dopoledne, tak mi to nevadi, ale kdyz jde v 7 vecer ven s nakejma kamaradama, tak mé je
Spatné, ja nemiizu dejchat, ja nemiizu bejt, ja nemiizu délat vitbec nic.

,,Je to uz takova nejistota, je to uz silena nejistota do budoucna.

,, 1a starost jako co s nim bude, az my tady jednou nebudeme a prosté no, ale asi o tom ¢lovék jako nemél by
premejslet, ale premejsli o tom.

,,Mam strach, aby treba nékde nepad nebo, takze nosi neustdale mobil u sebe, rikam, kdyby cokoli, tak proste

mi zavolej, hned sem tam jo, takze to jo, takze to hlavné z toho, aby proste nepad a neuhodil se treba do
hlavy nebo si nezlomil ruku nebo nohu.

Vztahy po poranéni mozku

Zmény ve vztazich

Osm z devatenacti rodinnych pfisluSnikli upozoriiovalo na to, ze se vztahy mezi
nimi zhorSily, Ze se navzajem oddalili, Ze jako rodina nedrzi tolik pii sobé a ze se Castéji
hadaji. Pé&t rodinnych ptislusnikii naopak mluvilo o utuzeni a prohloubeni rodinnych
vztahil. A ostatni fikali, Ze jsou jejich vztahy s ostatnimi Cleny rodiny stejné, Ze se nijak

vyrazn¢ nezménily.
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wNo tak...kazdej jsme se...zménili jako i ty vztahy....doma jsou trochu jiny a rozhodné jsme se zmenili
kazdém.

» Ted je to vSecko takovy chladny.
,,Zménilo ndas to jako zménilo viastné ty vztahy a pohodu, kterad jako v tom domé vzdycky byla. "

,,Obcas mezi nami viddne napéti, ze jo, vsSichni si vycitame vSechno... ... Ze toho prosté....uz maj vsichni
dost. “

,,No vztahy v rodiné, jako primo u nas doma, to je takovy nékdy taky nahore dole jo, nekdy jsme napjaty mezi
sebou, uz dohadujeme vsechno, to jsou uz nervy uz pracujou, ale jinak co se tyce sourozenci, tak s nima jako
Je perfektni spoluprace, na ty si nestezuju, s mamkou taky.

. No myslim, ze jako vzdycky jsme drzeli no pohromade. *
Partnerstvi po poranéni mozku

V ramci vyzkumu jsem mluvila se tfemi partnerkami muzii po poranéni mozku, 2
znich jsou manzelky, jejichz manzelstvi trvaji 10 a vice let. Dale jsem mluvila
s partnerkou muze po poranéni mozku, ktera se s nim sezndmila pted 2 lety, tzn. 12 let po
poskozeni mozku. VSechny tyto partnerky musely zménit své role — z matky se stala matka
1 otec zaroven, z zeny, kterd se nechala spiSe vést se stal viid¢i typ, a dalsi informantka
musela prevzit nékteré muzské role, jako opravy bytu atd.

Z rozhovoru s jednou z zen bylo ziejmé, ze ji chybi skutecny partnersky zivot, kde
by se o svého partnera mohla opfit, sdilet s nim své Zivotni radosti a starosti a citit jistou
sounalezitost. I kdyz svého muze opustit nechce, obcas si pfipusti myslenku, jaké by to
bylo znovu se s nékym sblizit, pak ale premysli, jak by to pfijalo jeji okoli, coz v ni
vyvolava pocity viny. Druhd z Zen si nasla pfitele, u kterého hleda to, co u svého muze
nemuiZze nalézt. Treti z zen musela pfijmout ur¢itou pecovatelskou roli a ptizplsobit se

tomu, Ze jeji muz po poranéni mozku zapomind, je obcas vznétlivy nebo tizkostny.

Kromé¢ 3 partnerek jsem se zprostiedkované z rozhovora s informanty dozvédéla
vice o vztazich zbylych dvou muzi po poranéni mozku, kterym se stal uraz pred dvéma a
ttemi lety, ktefi v dob¢é poskozeni mozku Zzili se svymi partnerkami — oba vztahy se po
necelém roce rozpadly. S dalSim z muzd, ktery byl v dob¢ irazu hlavy zenaty a po urazu si
naSel novou partnerku, se rozesla jeho manzelka 9 let po poskozeni mozku. Z rozhovoru
s jejich dcerou vyplyva, ze jednim z diivodi byla zména chovdni manZela po poranéni
mozku.

Dvé z partnerek se skutecné oteviely a mluvily o tom, ze jim chybi i fyzicka

blizkost, protoze od urazu hlavy nemély se svymi partnery sex. Dalsi informantka se této
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oblasti také dotkla s tim, Ze si neni jista, zda sexualni kontakt jejiho partnera po poranéni

mozku néjak neohrozuje.

i

,,Ja si myslim, Ze ty deti by to neprijali. Teda vSichni moji znami, to a ze mam opravdu kolem sebe zaplat
Panbii hodny lidi, ktery mé drZej nad vodou, ty mé rikaj, to se uplné zbldznis, to se musi prosté nekde cerpat
energii, tak by to muselo bejt nékde tajne néjak.

., Chybi vam i takovej ten partner jako tak, co si budeme povidat po vsech strankdach, a jste uplné sama v tom
svete, no.... "

,,Ja se s nim nebudu rozvadet, v zivote nechci ho opustit a nechci ho nikam dat, ale musim taky z néceho
Cerpat Ze jo.

,,a prakticky z ni vypadlo, ze naznacila, Ze prosté ona neni schopnd se s tim jako nak srovnat a...no prosté to
ukoncila. *

,,...prosté vas uz pak ani nepritahuje, kdyz to vidite, prosté jenom ty jizvy na to téle, jak on md, ted’ tady mé
strasné tady vadi ta jizva tady, protoze to mate porad na ocich.

‘

., Prosté se stalo to, ze pak jsem ho zacala podvadét, ze uz prosté jako to s nim neslo no. "

,,On se postupem casu jako zlepsuje, ne teda jako v ty treba v sexualni strance nebo tak, to proste nejde, to
tam rikali, Ze to je psychicky.

,, Vazné se do sebe tak strasne uzavrel, Ze to pak vyustilo vlastné asi pred 5 lety tim, Ze se s mamou jakoby
rozesli. *

, Mamka se tak strasné snaZila, tdata se v urcitym momentu jakoby snazit prestal hmm a ndk v tomhletom
ohledu a pak samozrejmé od mamky to slo taky jako Ze trosku do hdje, a ona tim jak hrozné moc pracovala,
tak pak byla trochu nervozni, oni se hrozné strasné zacali hadat, a tak v podstaté to dal uz jakoby neslo, a
pak si mama nasla pritele, pak uz vitbec, to bylo jako na rozpadnuti.

,, Ta pritelkyné, kterou mel zZe jo, ta se taky na nej vykaslala....to je jasny, protoze to byla mlada divéina.
,,INo tak...jako cejtim, Ze je na mé docela zavislej nebo teda takhle. *

,, 10 zase jsem méla krizi ja nekde na jare loni dlouho, uz vas to nebavi no, ze prosté jako jo je to dobry, ale
Ze se to nelepsi pordd jako nic si vlastné nepamatoval.

Vztah rodic¢u s ditétem po poranéni mozku

Vramci vyzkumu jsem mluvila se dvéma manZzelskymi pary, jejichZ potomci
utrpéli poskozeni mozku. Zaroven jsem délala rozhovor s matkou, otcem a nevlastnim
otcem mladého muze po poranéni mozku, jehoz rodi¢e se spolu rozvedli jesté pred
nehodou. Syn zije s matkou, ktera se znovu vdala a otec se také znovu ozenil.

Jeden z manZelskych parii se shodl na tom, Ze poskozeni mozku jejich dcery mélo
neblahy vliv na jejich vztah, matka o tom potfebovala mluvit, otec se uzaviel do sebe. Tito
manzelé se od sebe citové oddalili, presto zlstavaji v manzelstvi — jednim z divodu je
mozna 1 to, Ze nechtéji zpusobit dal§i trauma jejich dcefi. Z rozhovoru s druhym

manzelskym pérem, jejichz 39lety syn utrpél poranéni mozku, vyplynulo, ze poranéni
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mozku jejich syna nijak negativné neovlivnilo jejich partnersky zivot spiSe naopak, protoze
jako rodina museli drzet vice pfi sob&. Ani manzelsky par (matka a nevlastni otec mladého
muze po poranéni mozku) nejevili Zddnou znamku toho, Ze by se jejich vztah narusil a
vztah byvalych manzelt (vlastnich rodi¢t syna po poranéni mozku) se zlepsil, byvali
manzelé spolu zacali vice komunikovat, protoze jejich hlavnim spolecnym zdjmem bylo
zdravi jejich syna.

,, Ovlivnilo to i vztah s manzelkou vlastné, protoze to bylo vypeti veliky na ni, Ze se viastné o vsechno starala,
Jjako vyrizovala a starala, takzZe si nasla, vlastné jako jsme se prestali o tom bavit, ja jsem byl v prdci a kdyz
jsem prijel, tak jsem mél jiny starosti zase o bardk a tak, takze si to vynahrazovala viastné tim, zZe si nasla
kamarady na internetu, takze si spis komunikuje, protoze si tam nasla hned co ma postizeny dité taky , takze

tim zacala viastné jako tam si vybiji nebo tam si nasla jako k sobé blizsi na vykladani na vypraveni takze neni
to stoprocentni mezi nami.

., tak komunikace spolecna byla celkem normalni, protoze to vilastné zase spojilo ty nase naky cile, protoze je
to nas syn ze jo.

»jd jsem se doma myslim nemusel celkem o nic moc starat, jenom tu prdci nak zaridit, a jinak manzelka mi
doma vysla se v§im vstiic, a ..urcite spis, ze mi byla asi dost oporou.

Vztahy mezi ditétem a rodiéem po poranéni mozku

V mém vyzkumném vzorku byli 4 potomci otcii po poranéni mozku, kteti jiz byli
dospéli — 2 dcery v dobé Setfeni nezily se svym otcem ve spole¢né domécnosti, dalsi dcera
a syn zili ve spolecné domdacnosti se svym otcem po poranéni mozku. VSichni 4 déti
musely rychleji dospét a ptevzit nékteré role, které by jim za normalnich okolnosti
nendlezely. Tii dcery vyjadfovaly zménu vztahu ke svému rodici, protoze k nému pred
urazem mohly vzhlizet, ucit se od n¢j a ted’ se jejich role jakoby obratily. Jedna
z informantek vyjadtila ochladnuti vztahu s otcem, odtazeni se a nedostatek spolecnych
témat. Stejn¢ tak 3 informanti mluvili o urCitych omezenich a pocitu pfilisSné
zodpovédnosti, které jim poranéni mozku jejich otce pfinasi. Dva informanti sdélovali, ze
ani ve svém veéku (29 a vice let) nemohou zit naprosto samostatnym zivotem, ale jsou
vazani ke své primarni roding.

Dale jsem se zprostfedkované dozvédéla o vztahu dvou dcer s otcem po poranéni mozku
z rozhovoru s jejich prarodic¢i. Prarodice mluvili o0 méné castém kontaktu dcer s otcem po
poranéni mozku, o mozném negativnim ovliviiovani jejich matkou a nedostatku

spole¢nych témat.

., Nemam Zadnou stoprocentni volnost, myslim si, ze mam tak, mozna 50% volnost, protoze porad vim, jednim
Jakoby nohou musim bejt tady doma, a porad myslet na to, jak to tady zvlada mamka, viastné se sestrou s tou
starsi, ktery se o néj staraji.
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,, Tak mé je 29 a uz treba moje kamaradky Ze jo se vdavaj a maj déti a to, ja se tak na to necejtim, protoze mé
prijde nékdy jako dité nas tatka.

,Jak se tdata trosku uzaviel do sebe, tak viastné hm pro mé ani tak ne, ale hm pro brachu to znamenalo
Jjakoby ztratu toho muzskyho vzoru, coz tedka ja pozoruju jako s dost velkej minus.

., Dty jsem k nému vzhlizela, planovali jsme jak spolu budeme podnikat a ted'.... "

¢

., Kdyz bydli 100 metrii naproti, tak...kdyz tam zajdou jednou za tejden na chvili, tak to musi bejt jako.

,,On byl i ze zacatku takovej agresivni, jo prosté jak na nds na vSechny i na ty deti jo, ty to docela jako spatné
nesly.

“«

,, My jsme se proste v urcity dobé sobé dost oddalili.

., Byl pro mé buth, vSechno znal, umél, ... a pak ke komu jsem méla vzhlizet.
Vztah mezi rodi€em a ditétem po poranéni mozku

V ramci vyzkumu jsem mluvila se Sesti rodi¢i a jednim nevlastnim rodi¢em déti po
poskozeni mozku. A¢ vSichni rodi¢e museli zménit svoje role a naptiklad prevzit péci o
svého dospélého syna, vztahy se podle nich vyrazné¢ nezménily. CoZ je mozna zpiisobené
tim, Zze ve vztahu rodi¢-dité je pfirozena urcitd mira zavislosti. Piesto se vSichni rodice
shodovali v tom, ze jsou ke svému ditéti po poranéni mozku tolerantnéjsi, ze na néj/ni
berou vice ohledu a zaroven maji vétsi strach. Ve dvou rodinadch zaznivalo, Zze rodice
nemaji moznost uzit si bezstarostného dospivani svych déti nebo poklidného stafi, protoze
se museji starat o své jiz dospélé potomky.

., Nas vztah se zménil asi v tom, ze ted’ je troSku jinej, ze von tak clovek na néj za prvé trochu nahlizi trochu
Jinak.*
,,Asi jsme tolerantnéjsi.

wSnazej se mé, ze sem ze zacdtku na neho i vyjel, abych to nedélal, tak jako, zas oni vyjeli na mé,ze je jako
potom uraze, tak at’si to uvedomuju. “

Sourozenecké vztahy po poranéni mozku

Vyzkumu se Ucastnili 3 sourozenci osob po poranéni mozku. Ve vSech ptipadech
zdravi sourozenci prevzali v urCité mife rodi¢ovskou a ochranitelskou roli. Sestra divky po
poranéni mozku sdélila, ze se béhem pobytu své sestry v nemocnici citila odstréena,
nedulezita a tak trochu zanedbavana svymi rodici. Také pocitovala ur¢ita omezeni — jakoze
musi na sestru dohliZet, nemohou jet s rodinou na dovolenou k mofi atd. Bratr jednoho ze
sourozencl po poranéni mozku citil urcité ochladnuti vztahu, najednou neméli s bratrem
spole¢nd témata k diskusi, ptestal k nému vzhlizet a nékdy vnimal pocity studu kviili jeho

nevhodnému chovani. Sestra dospélého muze po poranéni mozku se vénovala podpoie a
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péci svého bratra, ¢imz se nemohla stoprocentné vénovat své rodiné — détem a manzelovi,

coz zpusobovalo kratkodobé problémy v jeji roding.

wJa sem si hlavné vsimnul, Ze se mi strasné vzdalil. *

wJsme se s manzelem chytli, protoze prosté to furt bylo a jenom brdacha a ty mas taky svoji rodinu, jako bylo
to tezky no, ale clovek to délal rad. “

, Pravé to byl takovej jako ucitel Zivota jako no, takze.... mi furt radil, zZe jo, chodili sme do hospody
s holkama a podobné, tedka uz se na tom ani neprem. *

,No to mi tedka dela jako trosku problém, kdyz jdeme do ty hospody treba nékam pokecat s kamosema
tak......to chovani jako ...se zasekne, fakt mluvi dost jako sprosté, trosku jako ne ze bych se stydel vyslovené,
ale musim ho tam obcas krotit. *

., Myslim si, Ze urcité ho i tedko ochranuje nebo kdyz spolu jdou nékam, tak ze zacatku ho treba i doprovodil,
byl i hospodeé a on si teda nepije alkohol ted’ viibec zadny, le tak ho doprovodi treba i a pak se treba vrati, ze
Jjo. Vzdycky kdyz je s nim, nad nim troSku drzi ochrannou ruku, kdyz nékde jsou,i kdyz to tak néjak nevyzniva
uplné ale tak.... "

Pribuzenské vztahy

Dv¢ rodiny mluvily o zhorSeni vztaht s Sir$i rodinou, coz bylo podle jejich nazoru
zpusobeno poskozenim mozku blizkého. Jedna rodina zdiivodnovala zhorSeni vztahu s Sirsi
rodinou tim, Ze si piibuzni nechtéji tézkou situaci rodiny pfipustit, maji strach, ze by to
emocn¢ nezvladli, vnimaji rodinu jako pfitéZ nebo Ze nevi, jak se k rodin¢ chovat, jak
s nimi mluvit atd. Jind rodina mluvila o neshodéach s pfibuznymi kvili rozdilnym nazort
na péCi o blizkého po poranéni mozku, a tyto konflikty pietrvavaji i po 3 letech po
poskozeni mozku blizkého. Jedind rodina mluvila o podpofe piibuznych, zejména
ocenovala jejich pomoc se zajisténim domacnosti atd. Ostatni rodiny otazku vztahii se $irsi

rodinou nezminovaly.

,,Zménilo se to i v pribuzenskych vztazich jo to se taky hodné zmenil ten nas zivot
,,Od ty doby nasi s ni taky nekomunikujou, protoze vlastné jakoby ublizila mné.

A mné tady rekla a detem, Ze nam bude pomahat, ze prosté, no jenze to je vsechno jinak, my jsme celej ten
byt museli zrekonstruovat vsecko udélat a to, ted’ bysme potiebovali, kdyby nam treba pomohla aspon kdyz
chceme nekam jit, aby ho tady pohlidala jako dité, ale ne, ona prosté si myslim, Ze..na to nema. *

,,Jd mam sestru a to samy, oni porad jako a ted taky uz sem nejezdéj, vite co, je to, prosté, my uz jsme pro né
moznd takovy jako, ne pritez ale ...nevim mozna.

., Tak urcité teta jako mamcina sestra ty hodné pomahaji vzdycky.

,,Se od nas odtahli.
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Spokojenost s péci

Nemocnicni zdravotnicka péce

Z Sesti rodin byly s nemocni¢ni zdravotnickou péci na oddéleni JIP nebo ARO
nespokojeny 2 rodiny zejména z divodu, ze zdravotnicky personal zanedbal dilezita
vySetieni, podcenil stav pacienta, nedostatecné¢ pacienta polohoval a zanedbal hygienu
pacienta. Obé& rodiny zajistily pievoz svych blizkych do jinych nemocnic, kde byly s péci
velice spokojeny.

Na oddéleni neurologie byly s péci nespokojeny jiné dvé rodiny, a to zejména kvili tomu,
ze na pokoji bylo vice pacientli, nebylo tam potiebné zdzemi, zdravotnicky personal nemél
na pacienta dostatek Casu a pfistup k pacientovi nebyl distojny. Pouze 2 osoby po
poranéni mozku byly zneurologického oddéleni pielozeny na oddé€leni rehabilitace,
s témito oddélenimi byly rodiny spokojené. Jeden ztéchto dvou muzt byl kratkodobé
léCen na infekénim oddéleni, kde byla rodina s péci nespokojena, coz bylo zptsobeno
nedostatenym z4jmem a informovanosti zdravotnického persondlu, neochotou a
nehezkym prostiedim. Jiny muz byl kratkodobé pielozen na oddé€leni psychiatrie, coz

rodina pokladala za naprosto nevhodné a nedustojné.

,, Tam to vlastné vSechno zacalo Spatné Ze jo....takze jako mame takovou urcité nediivéru k ty nemocnici.
., Vyborna Jipka, kam ho piivodné privezli, ty byli fantasticky.

,, Viceméné naznacovali jako i darovat organy jo, a to je docela teda rozcililo...protoze jesté ani nevédel,
jestli bude zit, nebo nebude a uz proste prisli s timhle.

., Tak by mu méli nechat udelat naky vysetieni hlavy a viastné ne ho nékde tri hodiny nechat lezet a uvidime
a potom takzZe...v prvni radé uz pristup, kdyz ten pacient prijde uz jakejkoliv, jo a ne ho nékam odstavit na

vedlejsi kolej a my tady mame toho hodné, tak na to se nikdo nemiize vymlouvat. *

»Mam na né dodneska vztek a nemiizu s nima nic udélat, Fikam to uplné otevrené, protoze tam doslo
k zanedbani, to si nemiizu pomoct, tam to zanedbala ta doktorka.

,»Na ARU tam to bylo perfektni a u doktorii ty informace taky.

,,Doktor nam tvrdil, Ze mame tam chodit, Ze na néj mame mluvit, takze tady proste nam vychdzeli vstiic
opravdu perfektne.

,,Na tom neurologickém oddéleni tam jediné se nam to zdalo takovy...zZe prosté...tam treba byli na pokoji
CtyFi roztazeny dvere porad, tak on tam lezel treba polonahéj, kazdej na néj koukal.

,,Na neurologii tam to bylo horsi, teda tam nam prisio, Ze tam jsme prisli, roztazenej pokoj, ted odkrytej celej
vite co, uplné nahej, s cévkou, takovy nediistojny.

,»Na ARU nemiizu rict proti nim slovo.*
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,,C0 se tyce do ty doby, kdyz byl v nemocnici u nds, tak to byla hriiza, protoze nebejt prevozu do fakultky, kde
mu zachranili Zivot, tak verim tomu, ze by do 14 dnii umrel jako, protoze tady ta péce...jako podle myho
nebyla zadna.

,,nechci hanit mistni oddeleni, ale péce byla hroznd...takze on mél prolezeniny, ty mu nikdo neosetroval.

A kdyz jsem ho pak videla, tak jako Fikam, co to, co to s nim udelali ty jo, to byl takovej, porad s sebou Sil,
byl nervozni, privazanej k posteli. *

,,»Na ty infekci to bylo Sileny.

,, Tam o néj pecovali, byl nejdiiv na néjaky iktova jednotce, pak byl na jipce a prave si ho tam vzal ten
kamardd, ten doktor na neurologii a kdykoli jsme tam prijeli, tak setry kolem néj béhali.

., Ted' ty sestricky prosté, tam prisla jedna sestricka za piil dne, obcas teda kdyz tam nosili ty obedy. *

., Tam byla jedna velka vyhoda, to Zze mamka je doktorka, a tam se prosté osvédcilo to jedno velky porekadlo,
Ze znamosti jsou lepsi nez penize a ona si to prosté zaridila, ona si zaridila diky znamostem, aby ten tdata mel
prosté tu nejlepsi péci, aby to prosté s nim Slo tak nejlip jak mohlo, a myslim si, Ze kdyby ty znamosti neméla,
Ze to tak asi neni.

,,Akorat jsme méli jeden problém, kdy teda nebylo, ¢im ji podlozit.

., Tam na ARU nefungovala klimatizace, okna mohly bejt otevireny jenom takhle, protoze to bylo jakoby, lidi
chodili kolem, to bylo u cesty, no a takhle z néj tekly velky kapky na cele, to mél horecky 39. Oni rikali, Ze to
Je furt jako nasledkem vrazu. *

‘

., Ten byl pokoj hroznej, postel prosté z ndkejch 60.let, vitbec nebyla polohovaci.
Rehabilitace v nemocni€¢nim zafizeni

U Sesti lidi po poranéni mozku, s jejichz rodinnymi pfisluSniky jsem délala
rozhovory, jen v pfipadé¢ jednoho c¢loveéka zdravotnicky personal aplikoval bazélni
stimulaci. V ptfipad¢ dalSich dvou lidi po poranéni mozku byly aplikovany nékteré prvky
bazalni stimulace, jako napiiklad bylo rodindm doporuceno, aby poustéli blizkému
nahravky s oblibenou hudbou, aby na své blizké mluvili, vyvésili po nemocni¢nim pokoji
fotky ¢lenti rodiny. V ostatnich ptipadech o moZnosti bazalni stimulace rodinné ptisluSniky
zdravotni persondl neinformoval a ani prvky bazélni stimulace neaplikoval.

Z vypoveédi rodin mohu fici, Ze na oddéleni ARO dochdzela v péti piipadech rehabilitacni
sestra nebo fyzioterapeutka, ktera s clovékem po poSkozeni mozku rehabilitovala —
polohovala pacienta, uvoliiovala a protahovala svaly, aby zabranila vzniku svalovych
kontraktur. V ptipadé jednoho muze po poskozeni mozku bylo navic rodin¢ nabidnuto, aby
jejich blizky navstévoval hyperbarickou komoru.

Na oddéleni neurologie dochazela ve vétSin€ pripadt (4) jen fyzioterapeutka nebo
rehabilitacni sestra. Rodiny byly ve vétSin€ ptipadt nespokojené s rehabilitaci na odd€leni
neurologie, 4 rodiny mluvily o horSim zdzemi a rehabilitaci zaméfené pouze na

fyzioterapii. V jednom piipad¢ navic pracovala s pacientem kromé fyzioterapeutky i
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ergoterapeutka a dal$i rodina mluvila o aktivni ucasti celého multidisciplinarniho tymu

(logoped, psycholog, ergoterapeut).

,,Rehabilitacni ta tam chodila co ja vim, asi s nim jenom zkousSela hejbat téma nohama. *
,,Na ergoterapii chodil jo takze denné prosté néco mél.

., V nemocnici s nim docela cvicili jako procvicovali nohy, ruce.

¢

,»Na neurologii s nim nerehabilitovali skoro viibec.
. Chodila tam, protahovala mu ty koncetiny. *

» Myslim si, Ze na tom ARU s nim nijak nerehabilitovali, protoze to jesté jakoby neslo, ale potom kdyz uz se
zacinal probirat a byl na ty Jipce, tak tam k nému chodila rehabilitacni sestra, takze tam s nim jakoby se
snazili cvicit, rozhybadvali casti tela.

,, Cvicil s tim balonem na chiizi, Ze ho pak dokonce naucili chodit bez téch berli, a pamét si myslim, Ze
necvicil. “

., Tam vlastné prakticky s nima cvicej celej den rdano, odpoledne, pritom kdyz si chce pridat na kolo nebo
prosté naky to chozeni, tak dokonce ma, miize jit tam na zahradku jo, vyjit si za pomoci teda samozrejmé
dalsich lidi Ze jo. "

,,Potom chtéli aby, abysme mu tam prinesli trebas mp3ku, tak mu poustéli hudbu, to jesté jako byl bych rekla
v takovyym komatu, takze mu pousteli hudbu nékolikrat za den jo protoze rikali mluvte na néj, on vas trebas
vaimd, on vas slysi, ale prosté nereagoval jo, nebo nam rikali prosté, abychom mu treba na rameno,
poklepavali jo, Ze prosté nas citi ty doteky jo, takzZe i oni s nim takhle deélali jo, potom kdyz se zacal probirat
tak nam rikali, abychom mu vozili tFeba domdci jidlo.

.,V ty fakultce mu tam prosté kluci zaridili, coz zase je skoda zZe nemiize mit kazdej, to bylo podle myho jenom
ze znamosti, zaridili mu vilastné chodila mu tam logopeda asi 2x denné, psycholog mu tam chodil,
rehabilitacni tam chodily, kluci se mu tam chodili vénovat, a zaridili mu ty hyperbaricky komory. *

Byl v komatu, tak jsme museli sluchatka, pousteli jsme mu pisnicky, namluvili jsme mu tam hlasy vsecko,
Cetli jsme mu, prosté jsme tam dennodenné nékdo chodil.

Rehabilita¢ni ustavy

Ctyfi ze Sesti osob po poranéni mozku byly minimalné jednou v nékterém z
rehabilita¢nich ustavi. Dvé rodiny byly spokojeny s intenzitou rehabilitace a odbornosti
pracovnikl. Tteti rodina byla spokojena s pfistupem a péci v Rehabilitacnim ustavu
Kladruby, ale nebyli spokojeni s pobytem svého syna v Rehabilitaénim ustavu Slapy.
Z vypovédi ¢lent této rodiny zaznivalo, Ze v rehabilitanim Ustavu nebyly pfizpisobeni
pacientim, ktefi nejsou dostate¢né sobéstacni a nékteti z pracovniki ustavu se rodiné
nezdali dobfe edukovani v problematice poranéni mozku. Ctvrta rodina nebyla spokojena
s péci, protoze blizkého z rehabilitatniho Ustavu po 14 dnech poslali zpét do 1éCebny
dlouhodobé nemocnych, protoZze nebyli ptfizpisobeni na rehabilitaci pacientll s takto

tézkymi nasledky.
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I kdyz byla vétSina informantti s rehabilitaci v rehabilitacnich tUstavech spokojena,
stézovali si na dlouhé cekaci lhity, plnou kapacitu ustavl, nedostatek soukromi na
pokojich, nemoznost vyuzivat rehabilitacni ustavy nékolikrat do roka a vzdalenost od

domova.

., Ty Kladruby ty mu délaj dobre jo, jenomze tam se dostanete jednou za 2 roky.

., Tak jako tou rehabilitaci jako tam to opravdu tem déckam vynahradili, tam opravdu ta rehabilitace si
myslim, Ze je fakt dobra.

,, Tam to bylo hodné intenzivni myslim, Ze to hodné pomohlo. *

., V rehabilitacnim tistavu zas byl jinej problém nebo jedinej velky minus, co tam bylo. Ze viastné tenkrdt tam
byly pokoje, kde jsme jesté byli s jednou maminkou a s jednim ditétem, coz viastné pro nu bylo docela...no
pro oboje to bylo docela slozity, protoze kazdy to dite potrebovalo jinej rezim ze jo, mélo jiny poskozent, bylo
Jinak nemocny, tak viastné dcera méla jesté tenkrat ty bolesti hlavy a potiebovala jako by ten klid takové to
soukromi, to jsme teda nemeli, to nam hodné chybélo.

¢

., Kdyz jsem to videla poprvé, tak jsem z toho byla zdésena, do ¢eho to jdeme.

,,Pak byl vilastné na Slapech v tom rehabilitacnim centru, no tak tam je to takovy...asi tam na to nejsou
pripraveny, protoze kdyby tam nejezdili nasi, protoze on byl na plendch, ze ho neprebalovali, nekrmili a
nestarali se o néj, tak jako tam ty sestricky na to moc nejsou no.

,, Tam prosté po 14 dnech nespoluprdce, prosté oni ho vratili na tu LDNku. “
., Nemdame misto to bylo nékdy v zari a oni byli az do prosince plny.

.»Z Kladrub uz ho lifrujou zpatky, protoze jakoby tam pro néej nent.

, Tady cekame 2 roky, nez ho milostivé vemou do Kladrub, prosté na 6 tejdnii a jinak ho nemame prosté
Jakoby kam poslat a my bysme rddi, by si to zaplatil, ale jako ani nevime kam. *

,»Na rehabilitacni ustav jsme cekali docela dlouho a musel byt alespon trochu sobéstacném. *

,, OSetrujici lékar v ustavu dycky nam rikal, co s nim je, on cuci do blba, ani na televizi se nediva, ja povidam
pane doktore, on mad poskozenej mozek.

Lécebny dlouhodobé nemocnych (LDN)

Z Sesti osob po poranéni mozku byli 2 lidé po urcitou dobu umisténi v 1écebné
dlouhodobé nemocnych. Obé zrodin nebyly s péci a intenzitou rehabilitace spokojeni.
Nejvice rodinnym piisluSniklim vadilo, ze tam jejich blizky nemél potfebné soukromi, Ze
na pokojich byl se starymi mnohdy umirajicimi lidmi, prostiedi 1écebny nebylo pfijemné a

ze se rehabilitace zamétovala jen na fyzioterapii.

,, Taky se s tim setkali asi prvné v Zivoté a taky nevedeli, co mu maj délat, protoze to jsme nevedeli my, natoz
oni....

,,no jenze za mésic uz tam dali k nemu takovyho staryho pana, a uz to bylo nékde jinde, ja jsem byla svédkem,

ze dokonce tam jeden pan zemrel na tom pokoji, no a nakonec to bylo tak, ze uz tam byli 4, to uz bylo
neunosny.
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,, Pristup nasi LDNky neni moc nejlepsi, je to prosté prostredi, tenhle clovek mel bejt sam, oni ho dali na
pokoj s lidma, jsou sami diichodci, uz stary lidi, kterym uz je to tak ndk jako jedno.

., A jako na LDNce tam uz to mate takovy, tam uz je méné péce o ty lidi, byla tam rehabilitacni sestra, ale
tatka ndak uz nespolupracoval, asi z toho po ty traumaticky strance se spis zanedbalo.

., Tam byla jenom fyzioterapeutka, ktera tam chodila a cvicila s nim.

»wNo ze zacatku to strasné vychvalovali, oni to brali jako spis rehabilitacni, tak ze zacatku docela se mu tam
venovali a pak uz bylo to samy, prijeli, davali ho Slapat na kolo, nejdriv teda slapal na tom motomedu v ty
posteli, cvicil tam asi snad na mici, obcas se s nim nékdo prosel, ale jinak jako...taky nic to je prosté at tam
lezel takovejhle clovek nebo clovek po operaci kolena, tak to bylo uiplné stejny. “

,, Prosté ty nohy se mu tam pravé zhorsily.
Rehabilitace po propusténi z nemocnice

Dvanact z devatenacti informantli se shodlo na tom, Ze rehabilitace po propusténi
z nemocni¢niho zafizeni je nedostate¢nd. Ambulantné na fyzioterapii chodil pouze jeden
muz, na logopedii 2 osoby po poranéni mozku, psychologa navstévovaly také 2 osoby po
poranéni mozku, trénink kognitivnich funkci nebyl nabidnut nikomu. Rodinni pfislusnici
byli v mnoha piipadech nestastni, ze pro své blizké nemohou najit vhodnou rehabilitaci po
propusténi z nemocni¢niho zafizeni. Nekteré rodiny sice zafidily osobdm po poranéni
mozku pobyt v rehabilitatnim ustavu nebo na rehabilitaéni klinice (5), ale po ndvratu
z rehabilitacnich tstavii nemohly na rehabilitacni proces navazat vzhledem k nedostupnosti
sluzeb nasledné rehabilitace. Proto 3 rodiny zacaly rehabilitovat se svymi blizkymi sami
doma, ale vzhledem ktomu, Ze ztéchto tfi rodin 2 rodiny nikdo needukoval, jak
rehabilitovat a navic osoby po poranéni mozku s nimi odmitaly trénovat funkce poskozené

urazem hlavy, od rehabilitace v domacim prostiedi rodiny postupné ustoupily.

., 1o nam za téch 18 dnit nebyli schopny Zadny rehabilitace, abychom ihned mohli zacit chodit takze to jenom
doma..."

,,Pak se koupil rotoped, aby teda mohla, protoze ona na kolo chtéla a to nemohla, takze aspon aby méla
takovy veci a balony, to se jako vSechno nakoupilo, Ze teda na tom jsme cvicily, ale pordd to neni ta
rehabilitace, kdy opravdu ta rehabilitacni sestra vi, jestli to déla dobre nebo nedela a pozna presné, jestli to
cviceni ma ten efekt, kterej ma met, no to ja az tak nepoznam. “

,,Po propusteni z nemocnice ho uz necekala zadna rehabilitace.

,,Ja nevim, kam by jinam mohl chodil.

., Kdyz ho prosté bolely zada, tak jsme tam s nim sli, tak pan primar ho vysSetril, a kdyz jsme teda zadali, jestli
by mu mohli rozcvicovat tu pravou ruku, protoze ta je dost takovad jako mrtvad, tak ndm vekl, Ze s tim se nic

nedela, to je od mozku. “

., Chodily sem sestry z Charity a on nikoho nechtél, ty lidi odmital jo, kricel branil se, nechtel si na sebe
Sahnout nechat cvicit, Ze to tak nak ziistalo vsechno na ndas.
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Psychorehabilitace

K psychologovi dochazely jen 2 osoby po poranéni mozku, a ani jeden
z psychologii nebyl v misté¢ bydlisté rodiny, ale rodiny s blizkym po poranéni mozku za
nim museli dojizdét do vzdalengj$iho mésta. Z toho muz po poranéni mozku navstivil
psychologa jen 2-3krat. Dalsi 3 rodiny se domnivaly, Ze by pro jejich blizkého bylo vhodné
navstévovat psychologa a mit moznost se mu vypovidat a probirat s nim nejriznéjsi
situace. Stejny pocet rodin zminil potiebu tréninku kognitivnich funkci (zejména paméti,
pozornosti a odhadu) a také potiebu, aby je nckdo, napt. psycholog, poucil, jak

rehabilitovat funkce poskozené irazem hlavy.

,,Asi ta psychologie, no pokecat si s nim, aby se vypovidal, aby zjistili, co on jako mozna potiebuje.

., Konzultace s psycholozkou mél akorat jednu a to v nemocnici v Liberci, ktera viastné k nému dochazela,
kdyz tam lezel a pak mél jednu konzultaci v Praze s psychiatrickou a u ni byl asi si myslim jenom jednou. *

,,Ja myslim, zZe urciteé aspon po tydle strance psychicky, ze by se mu mél nékdo veénovat jako trochu vic,
protoze my jsme stejné laici, i kdyz jsme se tieba dozvedeli hodné veéci za tech pul roku.

,,Po ty strance psychicky mél se mu vénovat nékdo aspon jednou za mésic nebo tak se s nim sejit a myslim, ze
odbornik by na néem poznal néjaky moznosti, ktery ma nebo nema. *

., Ne, neuropsychologicky vysetieni mu nikdo nedélal, doktorka vikala tenkrat, Ze to vypada jako v celku
dobre.

,,Ale tady nic takovyho jako trénovani pameti, odhadu, pozornosti, ... neni, nikdo nam to jako nerekl, tohle by
moznd nebylo bejvalo treba Spatny.

Socialni pomoc

Ctyfi z $esti rodin si stéZovaly na to, Ze musely slozité ziskavat informace, na jaké
davky ma jejich blizky nérok, kde a jak mohou tento narok uplatiovat a jak vyplnit
potiebné formulafe. Zbylé dvé rodiny ziskaly informace na socidlnim odboru, kdy jim
socialni pracovnice podaly informace a pomohly pozadat o urcité davky. Tii ze Sesti rodin
nebyly spokojené s vyfizovanim déavek a pfistupem ptislusnych pracovnikii, nejcastéji si
stézovaly na neochotu, ptiliSnou byrokratizaci, dlouhé cekaci lhiity na vytizeni davek. Dale
nebyli spokojeny s tim, ze posudkovi I¢kaii nezohlednuji jiné nez fyzické deficity a Ze

¢asto rozhoduji bez posouzeni zdravotniho stavu pacienta.

., Ze on byl v podstaté jenom v ty lékaisky péci a ridka ta socialni slozka hm tam nebyla.
»Coz si teda myslim, Ze jako takhle by teda asi lidi neméli jednat, protoze kdyz ju videéla, tak vylozZené pred

NI ném rikala, Ze ndm to nemiize ddt, protoze dcera nohy ma a kdyby ty nohy neméla, a kdyby ju urezali az
nad kolenem, ale takhle ona opravdu mluvila pred fiou. «
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wPomiicky no postel tudle....to vSechno trvalo jako tady to ndm pomdahali na odboru socialni péce
v Litomysli, opravdu se snazili, myslim si, Ze taky dost.

wJe to jakoby strasné tezky, kdyz vam nikdo jakoby nikde nepomiize, kdyz nedd Zadnou podporu, a ted’ mu daj
invaliditu tretiho stupné po roce to zase prozkoumavaj...maj lékarsky zpravy, jde to na socidalku a tam prosté
naka tady socialni pracovnice, ktera rozhodne, ze mu zase nalezi podle niakejch téch bodit invalidita 3. stupné
a dostane se to tamhle néjaky pani doktorce, kterd ho ani nevidi a ta rozhodne, Ze nespliiuje jenom todlencto,
takze spada do 2. stupné, takze mu o pilku stahnou prispévky.

,»Co mu ted’ chteli vzit pritkazku ZTP/P, coz je smésny, taky ho nikdo nevidél, taky to rozhodla ta sama pani
doktorka.

,,Na té socialni sprave byl hroznej jako Ze to teda jako v Zadnym pripadé nedostaneme. *

,,Oni teda prave rekli, at si to vyrizujeme jako hned, jesté kdyz byla dcera v nemocnici, jenomzZe oni chteli
propoustéct zpravy.

. Nejde to... mame toho moc, na vas se dostane rada az tak za pil roku, to nebudeme resit jo, takova ta
neochota. *

,to jediné to jesté nam teda poradili v tom Brné ta socialni pracovnice, Ze se dda pozadat na ruzny ty
prispévky.

Informovanost

Informovanost v akutni fazi

Osm z devatenacti rodinnych pfislusniki mi sdélilo, ze jim I€kafi na akutnich
oddélenich davali katastrofilni progndézy o zdravotnim stavu a ndasledcich poSkozeni
mozku. Casto jim lékafi sd&lovali, Ze jejich blizky bud’ nepfeZije nebo bude upoutin na
vozik, bude se chovat patologicky atd. V jednom ptipadé l1ékafi s rodinou zacali dokonce
mluvit o darovani orgdnt. VétSina téchto progndz se nenaplnila, ale v dobé kratce po
poranéni mozku blizkého, kdy rodina byla bezmocnd a méla pouze tyto katastrofalni
progndzy, to rodinné prisluSniky srazelo a uvadélo do jesté vétSich depresi. Rodinni
ptislusnici by ocenili, kdyby s nimi lékafi mluvili na rovinu, informovali je o zdravotnim
stavu a moznych nasledcich poSkozeni mozku, ale aby se neuchylovali jen ke

katastrofickym scénaitim, kdyz si nejsou jisti.

S informovanosti zdravotnického personalu byli informanti vice spokojeni na oddélenich
JIP a ARO neZ na odd¢€leni neurologie, na oddélenich akutni péce byly informanti 2krat
vice spokojeni nez na oddé¢leni neurologie. Jednim z diivodli mizZe byt, ze v ptipadé¢ téchto
Sesti rodin informanti narazili na lékate oddéleni akutni péce, kteti vice informovali rodiny
nez ti na oddéleni neurologie, dalsim divodem muze byt, Ze rodinni pfislusnici v dobé
ohroZeni Zivota svého blizkého maji jina ocekavani a naroky na informovanost ze strany

1¢kaiti nez na oddélenich neurologie.
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,»Moc nas neinformovali, tak to moc ne.

I

,, Jo, na ARU nds informovali vidycky, protoze my jsme si tam volali.

., Byl tam docela dobrej ten vrchni Iékar, kterej s nama docela hodné komunikoval, to si myslim, ten nam
prave vysvetloval vsechny ty mozny dopady a co to vsechno obndsi, to si myslim, Ze u néj jsme se toho docela
dost dozvédéli a i naucili.

,»No na ARU tam si myslim, Ze tam informovanost docela byla...ze teda to slo.

., Bych rekla, Ze ty doktori, kdyz jsme tam prisli na tu navstévu, ze ty byli na tom ARU slusny, i ty sestiicky
jejich a my jsme jim tam hlavné totiz porad néco nosili.

,,»No Fikali no, Ze bude postizenej, Ze nebude chodit, samy nejhorsi scéndre no...ze to mozna ani nepreZije.

,,Co nas trosku zardzelo, to asi kazdej doktor dela stejné Ze jo, ze vlastne ty zpravy nam davali spis
negativni formou, Ze nevédi, a Ze to miize bejt Spatny a zZe miize bejt ochrnutej a takovy.

,,Horst to bylo trosku pak uz na ty neurologii, ze to jsme téch z téch doktorit museli kolikrat tahat.

,»Moh skocit a promluvit s nama nékde vedle, protoze my jsme taky s nim chteli mluvit kolikrat, jak se ted’
k tomu klukovi mame postavit, Ze je takovej, nevime co, vitbec mysli nebo co proziva nebo nas tedko vnima,
takze to jsme z nich taky museli relativné tahat, to si myslim, ze by mélo bejt spis automaticky.

,,No ja nevim no, ja bych rekla, Ze mé jako manzelce ty informace moc nedavali, nevim jestli je davali jako ty
mdmeé jeho.

., Kdyz jsem se ptala, jakou ma predstavu, jak to bude vypadat a on mi Fikal, ja vam nic nepovim, jestli my ho
dostaneme do kiesla, tak budeme Stastny.

,,Jakoby cerno na tom mozku na tom cérecku, co mi ukdzal 4 na 5 cm, to mu vSechno nendvratné odumrelo,
takze nepocitejte s tim, ze to bude dobry.

,»Nikdo nas moc neinformoval, Zadny schiizky, ani par slov.

,, Tam o néj pecovali, byl nejdriv na ndkej iktovy jednotce, pak byl na jipce a pravé si ho tam vzal ten
kamardd, ten doktor na neurologii a kdykoli jsme tam prijeli, tak sestry kolem nej béhaly, prosté péci lékar
tam byl, pokazdy nas informoval,co a jak."

., Na ARU tam jako bylo uplné bez problémii, tam informovanost fakt byla.

. To jako bylo taky katastrofalni, nam rikali at jsme pFipraveny na vSechno, Ze on nemusi chodit, nemusi
mluvit, nemusi jist, Ze ho treba budem muset jako kdyby mimino od zacatku, ze miuze bejt taky na voziku, ze se
nemusi hybat, ze miize bejt naprosto prej asocialni, nebezpecnej pro nas, pro spolecnost prosté a zarovern
nam rekli, Ze vlastné i nadéje umirad posledni a Ze to miize dopadnout relativné dobre. *

Informovanost pfi propousténi z nemocnice

Vétsina rodin (5) se shodla na tom, Ze pfi propusténi znemocni¢niho zafizeni
nedostali potiebné informaci. Rodiny c¢asto nerozumély nasledkiim poranéni mozku,
neveédély, na co maji narok, jaka rehabilitace by byla vhodnd, nikdo je neodkézal na dalsi
sluzby vhodné pro blizké po poranéni mozku. Propusténim znemocni¢niho zafizeni
mnohdy skoncil veskery kontakt s odborniky a rodiny musely ¢asto tézce ziskavat potiebné

informace.
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R Ja si ted’ ani nevzpominam, jak jsme byli informovani pri propousténi z nemocnice, ale myslim si, ze
asi nic moc, protoze my jsme o tom naky veéci vedeli, samozrejmé nds upozornili , musime si davat pozor, taky
Zadnej uraz, co nesmi délat, co smi délat a tak, ale specificky informace asi to ne no, pokud by se néco délo,
tak Ze mame zavolat tam.

., Tak to uz asi ani moc ne potom.
»Ja musim rict, ze od toho, co se vratil z ty nemocnice,tak s nama nekomunikoval viibec nikdo.

,,Po tom propusténi, zZe tam chybi naky castejsi kontakt s nékym treba s neurologem nebo psychiatrem,
psychologem, néco takovyho. “

,, Po propusténi z nemocnice jsme moc vybaveny informacemi nebyli.

,, O naslednych sluzbach jsme jako informovany nebyli.

‘

., Jako dcera jsem moc informovana nebyla, nevim, jak ale informovali tatovu manzelku.

,, O téch nasledcich, to kdyz byl ve fakultce jeste rikal, kdyz on se tam rozciloval nebo to tak rikal, tohle nic
neni, to teprve prijde...no a ten ndas informoval dopredu, co miizeme cekat... a jak s nim pracovat, co s nim
delat, aby prosté nechat to, nerozcilovat se na néj, nepripominat mu stary véci, prosté nepripominat mu tu
bouracku jo, ze..abysme ho prosté hnali dopredu. *

,,Jako vyslovené informace, kam by mél teda dochazet nebo naky cviceni nebo néco takovyho konkrétniho, to
Jjsme nedostali.

,, Nic jsme nevedeli, taky jsme nevedeli, do ceho dem.

., Ani jsme nevedeli, na co mame narok.

My viibec jsme v tom litali teda, protoze ani jsme nevédeli, na co mame narok, to prosté jsme viibec
nevédeli. *

Kontinuita (navaznost)péce

Na navaznost péce jsem se v rozhovorech s informanty nezamétovala, piesto se tato
oblast v rozhovorech objevovala a zdala se byt pro informanty dilezita. Rodiny ve vétsing
ptipadu nebyly spokojené s navaznosti péce.

Ctyfem rodinam se nelibilo pfemisténi jejich blizkych do jinych nemocnic. Ve viech
ptipadech byli blizei premisténi do jinych nemocnic bez toho, aniz by o tom rodinné
ptislusniky n€kdo pfedem informoval nebo zdlivodnil, pro¢ se tak stalo. Odd¢leni, na ktera
byli pfemisténi, byla ve vSech pfipadech horsi. Jeden zlidi po poranéni mozku byl
premistén na oddéleni psychiatrie, coz rodina pokladala za zcela nevhodné a nedtstojné.

Dvé rodiny se domnivaly, Ze jejich blizky byl pfedcasné pfemistén z oddéleni JIP na
neurologii, ze jejich blizci potfebovali intenzivnéjsi péci a monitoring, nez se jim posléze

na oddéleni neurologie dostavalo.
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Dvé rodiny se domnivaly, ze bylo rozhodnuto o propusténi jejich blizkého z nemocnice
ptili§ brzo, jedna rodina se tomu brénila a tak zajistila svému blizkému pobyt na oddéleni
rehabilitace.

Po propusténi z nemocnice byli 2 lidi umisténi do Rehabilitacniho ustavu, divka po
poranéni mozku byla témét 3 tydny po propusténi z nemocnice v domaci péci bez odborné
rehabilitace a pak pfiSla schvdlena zadost o rehabilitacni Ustav, kde s matkou stravila
necelé 3 mésice. Jeden muZ po poranéni mozku pobyval po propusténi z nemocnice 3
tydny na soukromé rehabilitacni klinice, dal$i rodin€é osoby po poranéni mozku bylo
nabidnuto vzit si svého blizkého do doméaci péce nebo ho umistit na LDN. Jelikoz rodina
nebyla piipravena vzit si svého téZce postizen¢ho clena rodiny do domaci péce, byl
umistén na LDN. Jeho dcera i matka se shodly na tom, ze umisténi do LDN bylo pfed€asné
a ze by bylo vhodnéjsi umistit ho do néjakého zatizeni, kde by se mu dostalo vice
rehabilitace a personal by tam umél pracovat s lidmi po poskozeni mozku. Dalsi muz po
poranéni mozku byl po propusténi z nemocnice bez jakékoliv ndvazné rehabilitace, posléze
mu jeho matka vyfidila pobyt v Janskych laznich, coZ podle jejich slov nemélo Zadny
pozitivni efekt.

Vsechny rodiny se shodovaly v tom, Ze po propusténi svych blizkych z nemocnice,
rehabilitacnich ustavl, klinik rehabilitacniho 1ékaistvi je urcité vakuum. Ambulantni
sluzby jsou nedostupné, naslednd rehabilitace chybi, psychologl vénujicich se
problematice poranéni mozku je nedostatek, sluzby jako respitni péce, osobni asistence a
pomoc v domaci péci nefunguji.

wPak kdyz uz se dostal i z toho ARA, byl na ty neurologii, tak ho presunuli do jiné nemocnice a ten pristup
mi tam neprisel uplné dobry.“

,Po tom propusteni tam chybi naky castéjsi kontakt s nékym treba s neurologem nebo psychiatrem,
psychologem, néco takovyho.

wto si myslim, Ze teda byl ten problém, protoze tady téch 18 dnii byla jakoby bez odborné rehabilitace.

., Nds syn byl ze dne na den premisténej z ARA do Cesky Lipy na JIP.

,,INo ale najednou zZe uz tam pro néj nemeli misto...ze jo...tak ho prelozZili na neurologii, ale to neurologicky
oddeleni v ty dobé bylo proste zastaraly.

,,No dali nam na vybér, jestli si ho vezmeme domii a nebo druha moznost tady LDNka.

,,Ja si myslim, ze mél asi zuistat dyl v ty odborny péci, na tu LDNku nemél chodit tak brzy, protoze si myslim,
ze v ty LDNce sice s nim cvicili, ale ...myslim si, ze se mu melo delsi dobu vénovat.

,,Akorat se nam nelibilo, Ze z ty jednotky intenzivni péce ho dali na normalni oddélent neurologie, ze spis by
mél jit na naky pourazovy potraumaticky ... do nakyho takovyho centra mél spis jit.
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A my si myslime, Ze tam Sel jako predcasné, Ze jo ze mél jesté jit mezi tou neurologii a LDNkou spis jesté
nékam.

., V pondeéli dopoledne mi nékdo vola, ze manzela jako prevdzej do jiné nemocnice, na neurologii, a rikam
Jjako proc nam to nikdo nerekl? Dyt my jsme tam kazdej den, a nejenom ja, jsou tam ruzny lidi, tak nékomu

z nich by to jako rict mohli.

,»INo to mé taky prislo hrozny, ze ho chtéli pustit domii, jesté vitbec neni dolécenej, vitbec neumi néjak chodit
sam nic. *

Asi tam chybi pak to nasledujici niaka péce, zajem o toho pacienta tam chybi ... oni asi maj furt dost pripadii
Jinych, ale myslim si, Ze furt ziistava pacientem,ze jo, takze by to asi mélo pokracovat.

., Doktorka na infekcénim rekla, ja vam ho miizu pustit domii jo, a ja Fikam, prosim vds co s nim budeme délat,
Ze jo, ho nezviladneme.

., Tady cekame 2 roky, nez ho milostivé vemou do Kladrub, prosté na 6 tejdnii a jinak ho nemame proste
Jjakoby...kam poslat a my bysme radi, by si to zaplatil, ale jako ani nevime kam. “

,»Dokonce byl prelozen i na psychiatrii, coz bylo uplné mimo, to jsme byli strasné nespokojeny.

Potieby rodinnych prislusnikt

Konzultace a psychologem

Polovina informantl vyjadfila potiebu psychologického poradenstvi ¢&i
psychoterapie s psychologem. Tito rodinni ptislusnici chtéli nejen s nékym nezucastnénym
sdilet své trapeni, problémy a obtize, ale 4 rodinni pfislusnici méli zdjem diskutovat
s odbornikem, jak maji k blizkému po poranéni mozku pfistupovat, jak blizkého
motivovat, jak zklidhovat, jak zmirfovat Uzkost atd. Jen dva informanti kratkodobé
navstévovali psychologa, ktery byl primarné psychologem jejich dcery, ale mohli se na

n¢ho obratit i rodice. V ostatnich ptipadech byl rodindm psycholog nedostupny.

,, Oni by potrebovali psychologa i ti...tatinek s maminkou jako aby ten psycholog trochu rozebral, jako aby to
s nima probral a ja jsem se tam ptala pani primarky a ona mi Fikala, tady neni nikdo.

., Tak mozna ze clovek po prvy taky potieboval fiakej pohovor s psychiatrem nebo psychologem, protoze...ty
chvile byly tezky.

,,»Moznost si promluvit s nakou psycholozkou, tak mozna i pro nds, treba v urcitych chvilich.
,,»Mozna nidka ta psychiatrie, psychologie ja nevim, to by mozna clovek potieboval pro sebe.
,,Ja si to jako nedovedu predstavit, ze bych treba nékam Sla a ted’ jim rekla vse.

., Myslim, Ze by mi pomohlo o tom si s nékym popovidat s nékym, kdo tomu rozumi.

,» Tady nemdate ani poradnyho psychologa, to abychom jezdili do Varu nebo kam, ja nevim, jestli by nas vzal.
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Pomoc v domaci péci

Jedna z rodin by uvitala, kdyby méla moznost vyuzit pomoci v domaci péce. Kdyby
jim byl k dispozici ¢lovek, ktery by je mohl ¢aste¢né zastoupit v péci nebo alespoit pomohl
s polohovanim, zajiSténim hygienické péfe, spievozy a zejména s manipulaci

s nepohyblivym ¢lenem rodiny atd.

»wMy nepotiebujeme nekoho, kdo by sem chodil a byl tady celej den....nam staci vzit telefon, zavolat a
potrebujeme, aby jestli by moh nékdo za 20 minut, do pul hodiny prijit, tatu z postele a posadit ho na vozejk,
nechat ho sedet treba hodinu a pak za hodinu by prisel, vzal ho z toho voziku a dal pomohl na postel.“

., Ted’ treba v soucasny dobé bysme potiebovali ¢lovéka chlapa, kterej by sem chodil a jenom nam ho dal
tireba z postele na vozejk, z vozejku na zachod, ze zachodu do sprchy a ze sprchy do postele.

Respitni péce

Jedna z rodin vyjadfila potiebu respitni péce. Po témét 7 letech péce se citi unaveni
a vycCerpani a ocenili by, kdyby se mohli nechat v péci zastoupit napiiklad, kdyby mohli
svého blizkého na vikend umistit do zafizeni, kde by mé¢li jistotu, Ze o n¢ho bude dobie
postarano a v tu dobu by mohli odjet nabrat nové¢ sily. Nebo kdyby existoval stacionaf pro
lidi po poranéni mozku, kam by jejich blizky mohl na par dni v tydnu dojizdét a oni by si
mohli zafidit potfebné véci na Ufadech, uklidit domécnost, vénovat se ostatnim ¢leniim
rodiny nebo sob¢. Bohuzel zadné takové zatizeni v Sirokém okoli neexistuje, a tak alespoil
lkrat az 2krat ro¢n€ vyuzivaji na tyden mistni 1écebnu dlouhodob& nemocnych, kam svého
blizkého umisti a jedou si odpocinout mimo misto bydlisté. Rodinni pfislusnici by vSak
nékdy potfebovali zastoupit napi. jen na vikend nebo na vecer, a takovou sluzbu v jejich

okoli nikdo neposkytuje

»Ono by pomohlo, kdyby tady bylo misto, kam bysme ho mohli dat jenom na 2 dny, 2 blby dny, kdyby mél
prosté to, co ma tady, pokoj s posteli, televizi, na kterou by videl.

wNebo treba kdyby nas nékdo na chvili vystridal k nemu, abychom si mohli treba odbehnout a vedeli jsme, zZe
Je o néj postarano.

Potreba sdileni

Sedm informanti mi béhem vyzkumu sdélilo, Ze by ocenili a pomohlo by jim,
kdyby se se svymi starostmi, problémy a obtizemi po poranéni mozku svého blizkého se
mohli nékomu svéfit. Primarn¢ se nechtéli sveéfovat ani tak odbornikovi, ale spiSe

ptatelim, ptibuznym nebo jinym rodinnym ptislusniklim, kteti prosli podobnou situaci.

»Mozna by mé pomohlo se setkat s nékym a popovidat si o tom. *

66



,, Potrebovala jsem hlavne podporu psychickou od pratel, od rodiny Ze jo, jako pribuzenstvo a tak asi tak, aby
clovék védeél, Ze na to neni sam. *

wJe fakt ze clovék si to asi potrebuje to Fict nékomu, protoze tim, Ze to v sobé drzi, tak je to takovy napéti.
wJa vidim, kdyz se pobavim s babama na rohu, tak je mi taky lip.

,, Chce to jediné komunikovat, to je samoziejmy.

., Clovék to potiebuje nékomu Fict, a vy to nemiiZete rikat ani ty svy nejlepsi kamaradce.

,,potrebovala jsem si s nékym o tom po popovidat, ale nebylo s kym, nikdo by mé nepochopil. **
Potfeba edukace

Sedm informantl zdiraziiovalo potfebu edukace, a to zejména co se nasledkil
poskozeni mozku tyce. Pecujicim by pomohlo, kdyby jim napiiklad zdravotnicky personal
vysvétlil, jaké mohou byt nasledky poSkozeni mozku a jaky pfistup je vhodné k blizkému
zaujmout, jak napiiklad jednat s blizkym, ktery ma nedostatecny nahled, odhad nebo
problémy s paméti. Neéktefi rodinni piislusnici by zarovenl potiebovali, aby byli
informovani o narocich, které maji a o moznostech, které¢ by mohli vyuzit. Dvé rodiny by
ocenily, kdyby je néktery z profesionalti naucil rehabilitovat s blizkym po poranéni mozku

v domacim prosttedi.

,, Proste aby nam nékdo tieba nidk vic ukazal, jak treba s nim cvicit, naucit nds naky ty véci, co neumime.
., Hlavne aby vzdycky hned nékdo vam rekl ty informace, kdyz se tam zavola, a ne tam volat trikrat.
’

., Kdyby nékdo prisel a rek prosim vas mate tydle ty moznosti, mize se dostat tam a tam...."

,, Vim, Ze pro spoustu lidi to miize bejt, jakoby docela zavaznej problém, protoze ani nevi, co treba miizou
vSechno, o co miizou vSechno zadat. *

., Clovék se must pidit po informacich, na co ma ndarok a na co ne. A tak by to ulehdilo, kdyby nam to nékdo
rek.

,,Mozna jo, kdyby nékdo nam poradil vic, jak se zachovat, kdyz néco takovyho jako.. se stane tak asi jo.“
My jsme taky s nim chteéli mluvit kolikrat, jak se ted’ k tomu klukovi mame postavit Ze jo, Ze je takovej,
nevime co vithec mysli nebo co proziva nebo nas tedko vnima, takze to jsme z nich taky museli relativné

tahat, to si myslim, Ze by melo bejt spis automaticky. “

,,Jesté bych potiebovala s nekym trosku jako po ty zdravotni strance zkonzultovat, na co si dat vic pozor.
Potieba asistenta pedagoga

O potiebé asistenta pedagoga pro svou dceru mluvila rodina divky, ktera navstévuje
béznou zadkladni Skolu. Rodina ve spolupraci se Skolou pomohla ve skole zfidit funkci
asistenta pedagoga a na zaklad¢ zadosti a doporuceni pedagogicko-psychologické poradny

ziskala Skola finanéni prostfedky od Krajského tfadu na plat asistenta pedagoga. Proces to
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byl podle slov rodiny docela naro¢ny, ale po % roce méla divka asistenta. Nyni vSak hrozi,
ze na dalsi Skolni rok bude muset mit divka po poranéni mozku jiného asistenta (v potadi
4.), protoze pani feditelka se soucasnym asistentem sepsala jiz dvakrat smlouvu jen na
dobu urcitou. Bud’ budou hledat jiného asistenta nebo bylo rodin¢ naznaceno, ze divka mit
asistenta nebude. Pro divku je asistent dulezity, bez n¢ho neni schopna profitovat z vyuky
v bézné zakladni Skole. A stfidani asistentli neni pro divku dobré, trva ji del§i dobu nez si
zvykne na nové lidi kolem sebe a neZ se sni novy asistent nau¢i pracovat. Navic
z rozhovoru s rodinou zaznivala potieba edukovat ucitele v problematice poranéni mozku,
protoze rodina divky ma pocit, ze ne vSichni ucitelé znaji nasledky poranéni mozku a jak

k témto détem pristupovat.

,, Takze poradna prvniho asistenta v paté trideé viastné nam ho schvdlila jenom na kratky uvazek. Viastné jeste
Jjsme ho dostali az po piil roce, kdy teda viastné nez zareagoval kraj a nez zareagovala ta poradna, takze to
Jjsme viastne dostali v unoru, takze toho prvniho pul roku byla bez asistenta. *

., Ty ucitelé si myslim, Ze jsou hodné neinformovani. Viastné by teda méli k tomu pristupovat trosku jinak, ze
by teda meli byt proSkoleni ti ucitelé tim psychologem, jak se k tém détem chovat a pak by se meli domluvit
s neéjakym tim psychologem nebo tim ucitelem, i tém détem to vysvétlit, Ze vilastné to dité i kdyz vypada, Ze mu
nic neni, tak Ze teda nécim si proslo.

,, Protoze jestli toho asistenta vemou, tak ji strasné ublizijou. “
Potreba rehabilitace

Vétsina rodin (5) mluvila o potiebé rehabilitace, zejména po propusténi blizkého
z nemocni¢niho zafizeni. Jedna zrodin by si prala, aby jejich blizky mohl byt
v rehabilitacnim ustavu nékolikrat do roka do té doby, dokud by se jeho stav nezlepSoval.
Vsech 5 rodin mluvilo o potfebé zdravotné socidlnich sluzeb, které by byly ureny lidem
po poranéni mozku a dostupné v jejich misté bydlist¢ — fyzioterapie, trénink paméti,
pozornosti, soustfedénosti, odhadu..., biofeedback, konzultace s psychologem a nabidka
celodenniho programu pro tuto cilovou skupinu. Rodinni pfislusnici divky po poranéni
mozku se shodovali, Ze by ocenili, kdyby kratce po propusténi z nemocnice, rehabilitacni
sestra chodila s jejich dcerou rehabilitovat k nim domt. Rehabilitaci v domacim prostiedi
vnimaji jako pifinos nejen pro dceru po poranéni mozku, ale zaroven i pro rodinu, ktera by
se mohla ucit od rehabilitacni sestry, jak s dcerou rehabilitovat. To byly konkrétni potieby
rodinnych pfislusnikti lidi po poranéni mozku na naslednou rehabilitaci. Jedinad rodina
nevyjadfovala potfeby nasledné rehabilitace, protoze jejich blizky, jako jediny

z vyzkumného vzorku, dochazi na rehabilita¢ni program do sdruzeni CEREBRUM.
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,,Ja co bych jako videél za 7eseni, aby tihleti postizeni prosté mohli po téch nemocnicich chodit jako po tech
rehabilitacich a po tomhle, protoze jim to skutecné pomaha.

,,On by potreboval tu rehabilitaci aspon kazdej rok.
., Kdyby prosté jsme méli moznost nékde rehabilitovat a cvicit a takovyhle.

., Kdyby méla ten biofeedback doma, tak to by ji pomohlo rozhodné jo, jenze to je otazka nékolika desitek
tisic.

,,Ona by potiebovala, aby i cvicila jako rozcvicovala, protoze ona ma tady to blokovany, i néjakou tu
rehabilitaci. To jit tady na rehabilitaci, to je taky nedostatkovy.

,, Trénink paméti i a nakyho toho odhadu nebo néco takovyho by asi mozna ze zacatku bejval byl dobrej, ale
to bysme museli minimdlné zase dojizdet.

,,Ale tady nic takovyho jako trénovani paméti, odhadu, pozornosti, ... neni, nikdo nam to jako nerekl, tohle by
moznd nebylo bejvalo treba Spatny.

» Myslim, si ze kdyby méla tu rehabilitaci, Ze by to bylo dobry, kdyby ju fakt méli jako kazdy den a kdyby to
Slo, bud’ at' by teda nékdo jezdil nebo kdyby teda se dalo nékde dojizdet, ale kdyz vam reknou, zZe miiZete tieba
Jjednou za tyden a jesté treba mate objednaci dobu mésic, coz to je po takovym urazu o nicem, jako to chce
opravdu hned.

,,Jda myslim, Ze potrebovala i protoze doma jako jsme ji moc nedonutili, aby cvicila procvicovala se.

,Ja si myslim, Ze tam jakoby opravdu chybi urcita cast, kdy vlastné toho cloveka propustéj z toho
rehabilitacniho strediska, a poslou ho domii, a on kdyz je v invalidnim diichodu, tak mél viastne celodenni
program, tam od rana do vecera néco délal, mél treba rano cviceni, pak nevim, jestli se tam délaj ndaky
psychologicky intervence tak, treba ndkda komunita, odpoledne méli cviceni a pak si treba cetli, a méli
opravdu celodenni program, a to najednou ten clovek prijde domii a ted'ka nevi, co ma delat, nikdo mu prosté
nerekne, tak rano musis cvicit, vecer musis cvicit a mezitim si Cti, ale najednou ten clovék prosté si musi
vymyslet nak ten program a kdyby byl treba nékam dochazel, tak by to bylo lepsi.

7.4.2 Axialni kédovani

Axidlni kodovani je soubor postupi, diky kterym jsou udaje po otevieném
kédovani znovu novym zptusobem uspofadany. ,,V pribéhu axidlniho kdédovani vyzkumnik
uvazuje pfic¢iny a disledky, podminky a interakce, strategie a procesy a tvoii tak ,,0sy*
propojujici jednotlivé kategorie.“®> P¥i tomto kodovani mohou vznikat i nové otazky,
nektera témata mohou byt opusténa a jind mohou byt zkoumana do vétsi hloubky. K tomu
dochazi v duchu kodovaciho paradigmatu, které zahrnuje pfi¢inné podminky, kontext,
strategie jednéni, intervenujici podminky a nasledky.

Pokladam za dulezité kategorie vytvofené axialnim kodovanim vymezit. Budu

vychazet z publikace Zaklady kvalitativniho vyzkumu. **

8 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum. Praha:Portal, 2008, s.284. ISBN 978-80-7367-485-4.
8 STRAUSS, A.,CORBINOVA, J. Zaklady kvalitativniho vyzkumu. Boskovice : Nakladatelstvi Albert,
1999.5.167. ISBN 80-85834-60-X.
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JEV — tstiedni mySlenka, kolem které se soustfedi kategorie dilci.

PRICINNE PODMINKY — udalosti nebo piipady, které mohou vést k vyskytu nebo
vzniku pozorovaného jevu.

KONTEXT - konkrétni mnozina vlastnosti daného jevu.

INTERVENUJICI PODMINKY — jsou $iroké a obecné podminky, které ovliviiuji strategie
jednédni nebo interakce. Tyto podminky znesnadiluji, ¢i naopak ulehcuji pouziti
jednotlivych strategii.

STRATEGIE JEDNANI — cilené a zamé&mé innosti, které maji procesualni charakter
souvisejici s jevem a jsou odpovédi na jev a intervenujici podminky.

NASLEDKY - disledek strategii jednani, ktery nebyva vzdy piedpovéditelny.
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Pric¢inné podminky:
-poranéni mozku

-rodinné vztahy

-zavaznost poranéni mozku
-prognoza lécby

-moralni zasady ¢lent rodiny

-vztah mezi clovékem po poskozeni mozku a potencionalnim

pecujicim

Jev:

po

Intervenujici podminky:

-zmeény ¢loveka po poskozeni mozku
-pohlavi a veék pecujiciho

-druh vztahu mezi blizkym po PM a
potencionalnim pecujicim

-rodinné zazemi

Kontext:
-informovanost

-spokojenost se

-absence sluzeb pro lidi po poskozeni mozku
-podpora nejblizsich
-kontinuita (navaznost) péce

zdravotné-socialni péci

A 4

Strategie jednani:
-odchod ze zaméstnani—> péce o blizkého
-zhorSeni vztahd
-neustalé hledani navaznych zdravotné socialnich
sluzeb
-umisténi do ustavniho zafizeni
-vyuziti psychologické/psychiatrické péce
pecujicimi
-nepretrzitad péce o blizkého
-nadmérna péce
-vycerpanost z péce

A 4 y

Péce o
blizkého

poskozeni
mozku

Nasledky:

-osamelost
-omezeni
-vycerpanost
-strach

-nedostatek financi

-zména hodnot

-zhorSeni zdravotniho stavu
-dopad na psychicky stav

-zmény ve vztazich

Nasledky — vzniklé potieby
-konzultace s psychologem
-pomoc s domaci péci
-respitni péce

-potieba sdileni

-potieba edukace

-potieba asistenta pedagoga
-potieba rehabilitace
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7.5 Shrnuti vysledkl Setfeni

Z Setteni jsem zjistila, ze poranéni mozku blizkého ovliviiuje v mnoha aspektech
zivoty rodinnych piislusnikd. Zivotni zmény pfinasi uz jen fakt, ze vSichni rodinni
prislusnici pocitovali vyrazné zmény u svych blizkych po poranéni mozku. A¢ vSechny
osoby po poranéni mozku mély vétsi ¢i mensi fyzické deficity, informanti nejvice hovotili
o zménach v chovani, prozivani a kognitivni oblasti. PoSkozeni mozku blizkého mélo
v péti ptipadech vliv na zdravotni stav pecujicich, tito informanti si stézovali na potize se
spanim a usinanim, bolesti hlavy a zad. Kromé& fyzického zdravi mélo poSkozeni mozku
blizkého vliv i na psychickou pohodu. VSichni informanti mluvili o stresu, smutku,
uzkosti, napéti a nervozit¢ ve spojitosti s poskozenim mozku. Dvé informantky byly
dokonce kratkodobé hospitalizovany v psychiatrické 1é¢ebné, jiné dvé informantky i
nekolik let po trazu hlavy ¢lena rodiny berou antidepresiva. I to souvisi s vyCerpanosti,
kterou jsem vnimala u tfi ze Sesti rodin. Vycerpanost odvisela zejména od délky péce,
zévaznosti nasledkii poskozeni mozku, véku pecujicich, pohlavi, frustracni tolerance a
dostupnosti podplrnych mechanismii. Vzhledem k naro¢nosti péce o blizkého po poranéni
mozku a nutnosti alespon v prvnich mésicich kazdodenniho dojizdéni do zdravotnickych
zafizeni, daly dvé informantky vypovéd v praci, dal§i zinformanti byl svym
zaméstnavatelem propustén kratce po urazu hlavy své dcery a jiné dvé informantky se
rozhodly zménit své pracovni misto. Vzhledem ke ztrat¢ jednoho z pifijmit, pratahiim
s vyfizovanim socidlnich davek, k cast¢ dopravé do a ze zdravotnickych zafizenich,
k ndkladiim na rehabilitaci a pomticky si dvé z dotazovanych rodin stéZovaly na nedostatek
finan¢nich prostfedkti. Krom¢ nedostatku finan¢nich prostiedki, informanti vyjadfovali
pocity osamélosti, strachu a omezeni v souvislosti s pé¢i o osobu po poskozeni mozku.
Omezeni vnimaly zejména déti rodicl po urazu hlavy, protoze musely ptevzit role, které
by jim za normdlnich okolnosti nenélezely, nepocitovaly dostatek volnosti zafidit si svij
vlastni zivot a byly 1 v dospélosti vice vazadny na primarni rodinu. V disledku mnoha zmén
v zivote, které poskozeni mozku prinési, ¢tyfi informanti mluvili o0 zméné hodnot. Na prvni
mista hodnotového Zebticku se dostaly hodnoty jako: zdravi, rodinné vztahy, Cas straveny
spolu atd.

I vztahy mezi ¢leny rodiny se v disledku poranéni mozku zménily. Osm
z devatenacti informantii mluvilo o zhorSeni vztahti a oddéleni se, zatimco pét informantii

popsalo rodinné vztahy jako pevnéjsi. Partnerské vztahy se ve vSech ptipadech kvalitativné
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zménily, tfi partnerské vztahy s muzi po poSkozeni mozku se zcela rozpadly, dvéma
manzelkdm muZza po poSkozeni mozku chybi skutecny partnersky zivot, ve kterém by se o
svého muze mohly opfit a sdilet s nim starosti a radosti vSednich dni. V jednom ptipadé se
zménily 1 vztahy mezi rodi¢i divky po poSkozeni mozku, rodie se navzijem odcizili,
protoze kazdy tesil sviij smutek, uzkost, zlost jinymi mechanismy — muz se uzaviel do sebe
a jeho Zena o svych emocich naopak potfebovala mluvit. V ptipadé poskozeni mozku
jednoho z rodicii déti musely prevzit nékteré rodiCovské role a rychleji dospét. Nékteré deti
mluvily o ochladnuti vztahu s otcem, jiné vyjadfovaly nedostatek spole¢nych témat nebo
omezeni spojend s pééi o postizeného rodice. Z rozhovort s rodi¢i déti po poskozeni
mozku jsem nevnimala vyrazné zmény ve vztazich rodi¢-dité, ac rodice shodné sdélovali,
ze jsou ke svym détem tolerantnéjsi, berou na né vice ohledil, zdroven o n¢ maji vétsi
strach a v nékterych ptipadech nadmérné pecuji. Sestra divky po poranéni mozku se i
z tohoto diivodu citila v dobé kratce po poranéni mozku zanedbavand a opomijena.
Sourozenci déti po poskozeni mozku se také téZzce vyrovnavali s postizenim svého
sourozence.

AC jsem se ve vyzkumném Setfeni primarn€ nevénovala spokojenosti se zdravotné
socialni péci, informanti mi v této oblasti sdélili pro vyzkum zajimavé informace. Rodiny
byly ve vétsi mife spojeny s péci na akutnich nez na neurologickych oddé€lenich, nejen co
se informovanosti ze strany zdravotnického personalu tyce, ale také s ptistupem persondlu,
intenzitou péce a rehabilitaci. Na neurologickych oddélenich byly rodiny nejcastéji
nespokojené s rehabilitaci zaméfenou pouze na fyzioterapii, hor§im zdzemim a pfistupem
pracovnikl. Po propusténi z nemocnicni péce byly dvé osoby po poranéni mozku umistény
v nékterém z rehabilita¢nich Ustavii, dalsi dvé osoby byly necely mésic bez jakékoliv
odborné rehabilitace, nasledné jedna rodina vyuzila mozZnosti umistit svého blizkého do
rehabilitaéniho ustavu a dal$i rodina zafidila pro svého syna pobyt v laznich. Jiny z muzi
byl po propusténi z rehabilitatni kliniky bez jakékoliv odborné rehabilitace a muz po
tézkém poskozeni mozku byl pfevezen do 1écebny dlouhodobé nemocnych.
V rehabilitacnich tstavech byli informanti spokojeni s intenzitou rehabilitace, ale st€Zovali
si na dlouhé c¢ekaci lhity, plnou kapacitu ustavi, nedostatek soukromi na pokojich,
nemoznost vyuzivat rehabilitacni ustavy nékolikrat do roka a vzdélenost od domova.
V lé¢ebnach dlouhodobé nemocnych nebyly rodiny spokojené, nejCastéji si sté¢Zovaly na
nedostate¢nou rehabilitaci, nedostatek soukromi a nediistojné podminky. Ale co informanti
postradali nejvice, byly zdravotné socidlni sluzby, naslednd rehabilitace a dostupnost

psychologa. VétSina rodin mluvila o nedostate¢né informovanosti pii propousténi blizkého
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znemocnicniho zafizeni, edukaci, jak pfistupovat k blizkému nebo jak s blizkym
v domécim prostiedi rehabilitovat funkce narusené poSkozenim mozku. Daéle rodiny
mluvily o potfebé informovani co se narokli a moznosti po poranéni mozku tyce a potiebu
podpory s vyfizovanim davek. Pecujicim by pomohlo, kdyby mohli vyuzit respitni péce,
pomoci v domadci péci a kdyby systém péce o lidi po poskozeni mozku byl 1épe provazan a
sluZzby na sebe navazovaly. Rodiny dale vyjadfovaly potiebu sdileni s nejbliz§imi a s lidmi
s podobnou zkuSenosti. Jedna rodina navic mluvila o potiebé asistenta pedagoga pro svou

dceru.
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9 Zkratky

CT - pocitacova tomografie — nebolestiva vySetfovaci metoda, ktera kombinuje klasické
rentgenové vySetfeni s pocitacovym systémem, ktery informace zpracovava. Pouziva se
k rozpoznani pohmozdénin a krevnich srazenin v mozku

MPSYV — Ministerstvo prace a socialnich véci

MR — magneticka rezonance - je moderni tunelova vysetiovaci metoda, ktera velmi ptesné

zobrazi pozadované oblasti mozku
MSMT - Ministerstvo kolstvi, mladeZe a t&lovychovy
MZ CR - Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

PEG - vyzivova sonda, ktera se do Zaludku zavadi ptes bfisni sténu. Jidlo podavané timto

zpusobem je specialné upravené a obsahuje veskeré potiebné zakladni ziviny

OCHRIP = Oddéleni Chronické Resuscita¢ni a Intenzivni Péce
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