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ABSTRAKT

Tématem této prace je uloha rodinnégg Domov se zvlastnim rezimem pro lidi
trpici demenci. Uloha rodinnych qmvatefi v instituci je aktualnim tématem, nebee
diky starnuti populace a prodluzovaniedni délky Zivota zvySuje podil starych lidi ve
spol&nosti a zarowe ubyva tch, ktgi by o & v pripad potteby mohli pé&ovat v
domacim prosedi (nap. z divodu negativni poputai bilance, rozpadu trathi rodiny,
ekonomické situace a vysokych naroka pé€i). Mnoho senioit zavislych na pomoci

druhé osoby (jako jsou lidé trpici demenci) budeitrsvé sté v institucionalni pé&.

Z kvalitativniho vyzkumu vyplyva, Ze rodiny pokegi v p&i i po umiséni blizkého
do rezidetniho zdizeni. Cilem vyzkumu bylo popsat sasné zapojeni rodin do
institucionalni pée o seniory trpici demenci a nalézt faktory, kteggi na jejich zapojeni
vliv. Vyzkum probihal v z&zeni, které poskytuje sluzbu Domov se zvlaStnidimem
zamerenou na seniory trpici demenci. Vzorek informiese skladal z &i profesiondlnich
pecovateh, ktefi na oddleni pracuji a zétyi rodinnych péovatetfi, kteti sem pravidel&
dochéazi za svym blizkym. Se vSemi informanty byllere polostrukturovany rozhovor.

Analyza dat probihala pomoci metody zakotvené geori

Vyzkum p@indSi uceleny pohled na podobu rodinn&epé instituci. Rodinni
pecovatelé svému blizkému poskytuji¢péktera ma pt slozek (emocionalni podpora a
p&e, fyzicka a sociakkulturni aktivizace, technicka {pé, podmrna pée a pée
poskytovand mimo 2&eni). Jednotlivé slozky se liSi naroky naiggb p&ovani i
zaneienim na oblast osobnosti (bio-psycho-socialni ahdwuai). P&ovatelské aktivity
souvisi sectyfmi petovatelskymi rolemi (auditor, advokat, qmatel a spolupracovnik s
profesionalnimi p&vateli). Zapojeni rodin do pevani (peovatelskych aktivit a roli) je
charakterizovano i¢mi rozngry — intenzitou (nasazeni, s nimz rodiny hraji rae
vykonavaji peéovatelské aktivity), kvalitou (hloubkou zapojeni ¢ednotlivych roli a

aktivit) a zmsobem zapojeni (jak se rodiny zapojuji déqu&ni).

Zapojeni rodin do g formuji jednak specifické vlastnosti, které radirp€e ziska
po vstupu do instituce a jednak faktory, kteréysaji rodiny, nemocného, instituce i celé

spole&nosti.

Kli ¢ova slova demence, rodina, rodinnages domov se zvlastnim rezimem pro lidi

s demenci, rezidéni p&e, personal, profesionalniqovatel, zapojeni rodiny



ABSTRACT

Thesis subject The Role of Family Carers in the Nursing Home Rarsons with

Cognitive Impairment.

The theme of this thesis is the role of the fandarers in the nursing home for
persons with cognitive impairment. This topic isywactual due to the aging of society and
to the increasing of life expectancy. A proportafrthe old people in society increases but
in the same time there is a decreasing number @flpevho could take care of them at
home (due to negative population balance, disiategr of traditional family, economic
situation and high requirements of the care ekdgny seniors who are depending on the

help of the others (such as people with demenpi@pd their old age in institutional care.

The qualitative research in this thesis showsfdrailies continue in caregiving even
after the admission of their relatives to a nurdmogne. The aim of this research was to
describe the involvement of families in the ingtdnal care and to identify factors that
influence this phenomenon. Research was conductedea nursing home for persons with
cognitive impairment. Semistructured interviews &vetonducted with a sample of
informants consisting of five professional nurses our family carers. The analysis of
data was carried out using the grounded theory.

Research provides a comprehensive survey of tlhetste of family care in the
nursing home. This care has five components - emakisupport, physical and socio-
cultural mobilization, technical care, supportigeand care provided outside the facility.
Nursing activities are associated with the fouirgaroles (auditor, lawyer, caregiver and
colleague of professional carers). Family involvaeimm caregiving is characterized by

three dimensions - intensity, quality and modengblvement.

Involvement in the caregiving is influenced by 8pecific properties that the family
care obtains after entering to the institution bpdhe several factors relating to the family,
patient, institution and society.

Keywords: dementia, family, family care, nursing home fargons with cognitive

impairment, nursing home care, nursing home dtafhjly involvement



UvOoD

Kdyz jsem byla mladou divkou tipodilo se moji balice, Ze z&la zapominat a
prapodivig si vyswtlovat s\t okolo sebe. J4 a moje rodina jsme blabipodetivali, Ze si
Z nas tropi Zerty; naSe baka totiz n€la cely Zivot velmi delikatni smysl pro humor, na
ktery dodnes vSichni radi vzpominame. Psal se @¥61a o Alzheimeray chorolg se
v Ceské republice té#h nic newdélo. Babika se dostala k Iékaaz v rozvinutém stadiu
demence, kdy byla zcela zavisla na naSi pomocpridejse o babku staral dda. Nekolik
let peovani ho ale Upkh fyzicky a psychicky wyerpalo (v té dob rodinni p&ovatelé
piilis newdéli, jak a kde mohou hledat pomoc formalnich sluzelono jich také ani moc
neexistovalo) a tak jsme si bakiu vzali ksod domi. Dnes je pro m ténet
nepochopitelné, jak jsme to mohli zvladnout; aléadir jsme to. Kdyz jsme ja a sestra
dostudovaly $edni Skolu, Zivot nasi rodiny se &nil, bylo to v roce 2004. My se sestrou
jsme odesly na vysokoSkolska studia do jinéhkstma balika do rezidetniho zdizeni,
kam ji maminka kazdy den chodila nax&vat (ne€li jsme tenkrat $isti, Zze se v naSem

meéste otewel novy domov pro seniory, kterydn oddéleni pro lidi s demenci).

Petovani o bahiku velmi ovlivnilo (a stale ovliiuje) mij Zivotni piibeh. Na stedni
Skole (kdyz byla babka u nas) jsem se rozhodla stat se pracovnikenmapajici profesi
a z&ala studovat Porodni asistenci. Se svymi zkuSengsam se ale nespokojila a Sla
studovat dél, obdRizeni zdravotnickych a socialnich organizaci. Tigéyn se, paradoxn
od za&atku Zivota odvratila smem k jeho konci. Znovu snz&ala zajimat p& o lidi
trpici demenci; ale tentokrate ndmpé p&ovani, ale vymysleni Zgohi, jak by se p&e

mohla zlepsit. Zfisobu, jak p& zlepsit, se tyka i moje diplomova prace.

Kontext diplomoveé prace

Nejprve se diplomovou praci pokusim zasadit do efeoiského kontextu, aby si
¢ten& ihned na z&atku mohl u¢domit vyznam jejiho tématu.

Téma diplomové prace se tyka socialni politiky. i8loé politika je oborem, ktery
neustale reflektuje vyvoj a problémy ve sgolesti a ovliviuje je dostupnymi nastroji, tak
aby spolénost byla schopna prosperovat a fungovat jako c&akoderni spoknosti ,se
primérre orientuje kéloveku, k rozvoji a kultivaci jeho Zivotnich podminetispozic, k

rozvoji jeho osobnosti a kvality Zivota“ (Krebs,®Q s. 17). Rlezitym nastrojem socialni



politiky jsou socialni sluzby poskytované sp@esky znevyhodinym lidem (Matousek,
2007). Senit trpici demenci a jejich rodinni gevatelé do této skupiny beze sporuipat
Socialni sluzby se snazime neustale (vramci mdZndsného Uzemi) planovat a
zkvalitnovat, aby jejich @inek na cilovou skupinu byl co nejefektiysi. Vyjasréni ulohy

a dobré zapojeni rodiny do instituciondlnic@é seniora naplije cile socialni politiky;
zlepSuje kvalitu Zivota seniora i jeho rodiny aleés: prosperitu a fungovani spoteosti

jako celku.

Téma diplomové prace se také vyzna&ndotyka problému socialni psychologie.
Uloha rodiny v institucionalni @ je formovana mechanismy jako je schopnost zvladat
narané situace a navazovat mezilidské vztahy, strategieunikace, urni sebereflexe
apod. Z¥domenim €chto mechanisiha praci s nimi rizeme lépe pochopit a definovat

Glohu rodiny v institucionalni @é

Téma diplomové prace se v neposledadt dotyka i celospok&nské moralky.
Zapojeni rodiny do pmvani v instituci Mizeme chapat jako jeji individualni pebu, je
ale teba, abychom 8 na pangti, Ze rodina plini i dlezitou spoléenskou ulohu. Jabek
(2009) upozatuje, Ze pokud se rodina vzdacpéo svého blizkého, spadne tato role na
spol&nost. ,Zespoléenstnim“ se pée o seniory ,stava sdasti celospolkenského
diskurzu spolu s ivahami o vydajich na zdravotiiata dichodové zabezgeni i spolu s
diskusemi o pravu na eutanazii. Kdyby se rodinavitdhadpowvdnosti za p& o seniory,

jak by mohla o této pejese také rozhodovat?”

Jak je to tedy s odpeéunosti rodin v institucionalni p& Ma pravo rozhodovat,
kdyZz se svého blizkého ,vzdala“? V segné dob jeS€ pohlizime na rodinu jako na
instituci, jejiz pravo je nediskutovatelné. JenZe,se bude dit ¥adu rékolika let, kdy
bude teba optimalizovat socialni systém, aby spodst byla schopna prosperovat?
V ramci formalizace Zivota lidi, ktery sefjakym zpisobem dotykd wejného dni, je

treba formalizovat i zatim velmiighké a nejasné postaveni rodiny v institucionadi. p

Struktura diplomové prace

Diplomova prace je roztena na teoretickou a empirick@ast. Zatimco teoreticka
Cast je z velkécasti reSerSi praci jinych autorkteré jsou doplovany o autatiny
mysSlenky, empirick&ast je pedevSim dilem autorky prace.
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Teoreticka ¢ast je ¥novana gkolika dilezitym témalm tykajicich se vyvoje
spol&nosti ze sociologického hlediska, vyvoje koncepoei&ni politiky zandtené na
starnouci a staré ¢any a na lidi trpici demenci, problematiky demeaaablasti rodinné

p&e v domacim i institucionalnim prostli.

Prvni kapitola hovii o vyznamnych fenoménech, které oiliyi schopnost
spol&nosti p&ovat o staré alany a uéuji koncepci socialni politiky ve vSech oblastech

Zivota lidi. Temito fenomény jsou demografické starnuti a rozpadiini rodiny.

Druha kapitola se zattuje na problematiku demence — na jeji etiologiirébgh a

dopad na nemocného i na jeho okoli.

Treti kapitola popisuje podobu rodinnéépéo staré lidi a model rodinné gae
v prostedi domova. Rodinnou piév instituci se zabyva kapitolétvrta, ktera popisuje
Gcast rodiny v jednotlivych fazich pobytu senioraezidernim zd&izeni — od planovani
piechodu do z#zeni, ges socializaci, az po dlouhodoby pobyt. V&avkapitoly jsou
uvedeny piklady dobré praxe ze #aeni, ktera se rozhodla pracovat s rodinami jako

S partnery v pgvani o seniora.

Empiricka ¢ast je zamtena na vyzkum rodinné @& v instituci, ktera poskytuje
socialni sluzbu Domov se zvlastnim reZimgmo lidi trpici demenci. Cilem vyzkumu je
popsat sotasné zapojeni rodin do institucionalni@é seniory trpici demenci a nalézt

faktory, které maji na jejich zapojeni vliv.

Pata kapitola v jednotlivycbastech popisuje postup a metody vyzkumu, jehoecile
vyzkumné otazky, strategii a technikuégb dat a vyzkumny vzorek. Dale popisuje, jak
vyzkum probihal. Sestéa kapitola obsahuje postépustiat a zarouei jejich analyzy. Tyto
dva procesy, vzhledem Kk ve@lbstrategie analyzy dat — zakotvené teorii, prolyihal
spoleng.

Analyza dat umozZznila popsat podobu rodinnéepé instituci a nalézt faktory, které
ji ovliviuji a vytvait teorii fungovani rodinné @é v instituci. Tuto teorii je mozno
vyjadiit v podok® modelu, ktery je satasti sedmé kapitoly.

Vystupem prace je dopareni, jak spolupracovat s rodinou viizeni poskytujici

reziderEni sluzby lidem s demenci a formulace prav rodiongdovatele.

! Podle zakona. 108/2006 Sb.
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| TEORETICKA CAST

1. Swtdneska — spoléenské problémy

Zabyvat se ulohou rodiny v institucionalnimtizeni je vzhledem ke zZmam ve
spole&nosti velice dlezité. Sociologové shodnhovai o demografickém starnuti a
rozpadu tradini rodiny jako o nejvyznangsich faktorech, které ovliwji p&i o seniory,
protoze pibyva lidi, ktei diky vaznym onemo@mim nejsou schopni samostataést

Zivot, a zarove ubyva &ch, kté¢i o n® mohou a budou moci pevat v domacim prostdi.

Provazanostéthto dvou fenomén— demografického starnuti populace a rozpadu
tradicni rodiny je vyznamnou vyzvou pro tvorbu sociflalitickych opateni. Mezi

Mrivrw s

Madridsky Mezinarodni aki plan pro problematiku starnuti.

1.1. Demograficky vyvoj a p&e o staré lidi

V souwasné dob se potykame se zavaznym sgeleskym problémem; a tim je velmi
rychle rostouci pget obyvatel na plang&t Narist populace je fenoménem poslednich
nékolika desitek let, ndgklad v roce 1950 bylo na &¢ 2,5 miliardy obyvatel, v dnesni
dok® potet obyvatel saha k osmi miliardam.¢jP se tak v dsledku celosgtoveho
zvySovani zivotni urowha pé€e o zdravi. Diky tomu se zvySuje idmb starnoucich a
starych lidi. Zatimco v rozvojovych a velmi chudyadmich pibyva populace i v mladSich
vékovych skupinach, v zapadnich, ekonomicky rozviohty zemich je vyznamné
demografické starnuti. N&gnivy demograficky vyvoj nemohoteSit pouze politiky
jednotlivych stak; je vyzvou pro socialni politiku z celofevého hlediska.

Narnistajici p@&et starnoucich a starych lidi vyznagmavliviiuje ,vSechny stranky

Zivota lidi: socialni, ekonomické, politické, kulti, psychologické i duchovni*
(Madridsky plan 2002, odst. 2). Socidlni politikgrai OSN tuto skut@ost reflektujt a

2 OSN se globak problematice starnutidmuje od r. 1982, kdy byl na 1. &evém shroméithi o
starnuti ve Vidni vytvien a naslednValnym shromazéhim OSN schvélen Vidisky mezinarodni aiai
plan starnuti. Tento plan poskytoval zdkladni ramez (Einna feSeni starnuti populace. V roce 1991 byl
prijat dokument Zasady OSN pro seniory, kde jsou vgmny viady jednotlivych zemi, aby jeghenily do
svych narodnich program Vr. 2002 byl na 2. s$tovém shromazshi o starnuti v Madridu ifjat novy
Mezinarodni a&ni plan pro problematiku starnuti, ktery obsahupmkcétni doporéeni, jakieSit otazky
starnuti, a také stanovuje mechanismy hodnoceohtrdly plreéni. Plan se mj. vice orientuje na rozvojové
zent. Na zéklad Madridského planu byla zformulovana Regiondlni lement&ni strategie, ktera
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snazi se ji dostupnymi nastroji ovlivnit. Jednowbtasti, na kterou zaftuji svoji
pozornost, je problematika demenci.

Demence je syndromem, ktery je Uzce spjatkem; ve vySSim &ku je jeho vyskyt
castjSi (vice nez 90 % osob trpicich demenci je wkové skupid nad 65) a s
pribyvajicimi Iéty riziko onemoani nafstd (Holmerova a kol., 2007). Podle odiad
Mezinarodni alzheimerovské asociace (ADI - Alzhais Disease International) Zije na
swté 35,6 milioni lidi trpicich demenci, v Evrépje to vice nez 7 miliolh (World
Alzheimer Report 2009). \eské republice Zije podle vyslediprojektu EuroCoDe asi
123 tisic osob postizenych syndromem demence (M&tl@009). P&et osob trpicich
syndromem demence se bude podleiasného vyvoje kazdych 20. let zdvojnasobovat (v
roce 2030 to bude 65,7 miliGp(World Alzheimer Report 2009).

ADI hovoti o epidemii, ktera nepostihuje jen starnouci pagilale ma obrovsky
dopad na spotmost jako celek. Poukazuje také na to, Ze demene@jnym a skrytym
problémem v rozvojovych zemich, kde je velmi nizkdormovanost o chorab a
nedostatek sluzeb pro nemocné a jejich rodiny (Wa@dzheimer Report 2009). ADI
doporiuje, aby WHO zahrnulgeSeni problematiky demenci jako prioritou cetdbgveho
shazeni a aby jednotlivé staty vyl plany a strategie pro poskytovani podpory @shu
lidem trpicim demenci a jejich rodinam (v rozvojokyzemich by to &y byt predevSim
sluzby primarni p&). Dale prosazuje vyzkum zé&feny na poznanitfgin Alzheimerovy
choroby a jinych typ demence, moznosticley a prevencesthto chorob aeseni jejich

dopadu na spotaost (World Alzheimer Report 2009).

EU zasala v roce 2008 diskutovat o spolupréieinskych zemi na vyzkumw oblasti
neurodegenerativnich onemeain zejména Alzheimerovy choroby.uV ke spolupraci
vyjadilo 20 &lenskych zemi, etrg CR (Matlova, 2009). V roce 2009 byfijat dokument
KOM (2009) 0380 S&leni Komise Evropskému parlamentu a Radevropskeé iniciatig/

upozotiuje na oblasti, na které by selnsoustedit narodni politiky regionu EHK OSN, a vyzyukenské
staty k gijeti narodniho programCR prvni Narodni programifpravy na starnutifjjala dne 15. ketna
2002. (zdroj: http://www.helcom.cz/view.php?ciskmku=2005040109)

® Francie Bhem svého fedsednictvi EU (v druhé polowirroku 2008) vyhlasila jako jednu z priorit
boj s Alzheimerovou chorobou. V #a na toto téma uspédala ministerskou konferenci. Francouzska
europoslanky#é Francoise Grosstete vypracovala spolu s dalSinagoPisemné prohlaSeni 80/2008 o
boji s Alzheimerovou chorobou a podobnymi onengodémi. Toto prohlaSeni bylo Evropskym parlamentem
v Unoru roku 2009 schvéaleno. Dne 28rvence 2009 bylifjat Navrh doporgeni Rady k opaenim pro boj
proti neurodegenerativnim chorobam, zejména Alzbeiné chorolg, prostednictvim spoléného planovani
vyzkumnychéinnosti KOM (2009) 379 a 12. listopadu 2009 se psky parlament usnesl na spmiém
planovani vyzkumu (zdrojhttp://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?ptREP//TEXT+TA+P7-
TA-2009-0065+0+DOC+XML+VO//CH

13



pro Alzheimerovu chorobu a jiné formy demence, terdm jsou vytyeny ctyii klicove
oblasti:

1. HlubSi porozunani demenci ze strany nemocnych, jejich rodinnyéislpSnilki a
verejnych organ, prevence choroby ¢etné opateni na podporu duSevniho zdravi) a

podpora ¥asné diagnozy.
2. Koordinace vyzkumu zemi EU.

3. Vytvoieni a sdileni ogdcenych postup pro I&bu, pé€i a socialni ochranu, a to
nejen pro osoby trpici demenci, al&lyrby byt sdileny i ostdcené postupy v oblasti
podpory rodinnych fislusnika, ktefi o ré petuji. V dokumentu je to vyjdeno takto:
.Kromé toho by n&ly byt sdileny i oswdc¢ené postupy v oblasti optimalizace
podpory rodinnych fislusniki, ktei peuji o osoby trpici Alzheimerovou chorobou
a jinymi formami demence.” (KOM (2009) 0380, s. D#le je teba poskytovat

zvlastni odbornouifpravu profesionalnim i rodinnym gavatetim.

4. Respektovani prav, autonomie aistbjnosti osob trpicich demenci a jejich

pecovateli. Zrizeni evropské sitktera by je hajila.

Nekteré staty EU a stove ekonomicky rozvinuté zemmaji vytvaeny strategie
v boji s demenci, zapracovavaiji je do narodnichipivyclenuji na € ze svého rozpiu
zvlastni finagni prostedky. Prvnim statem, ktery zahrnul ajati proti demenci do
narodniho planu, bylo v roce 2007 Norsko. DalSitaiys které maji vypracovany narodni
plany, jsou Francie a Anglie. Demenci jako jednpripritnich oblasti pro vyzkum a gié
ma stanoveno Skotsko, 8NMecko, Svédsko, Irsko, Nizozemsko, ltalie a Sfsko.

Strategické dokumenty vypracovala také Australi&ai Korea (Méatlova, 2009).

V Ceské republice zatim strategické plany nemame (M&tl2009). Rada vlady pro
seniory a starnuti populace na zasedani 12. dubd@ #iskutovala koncepdieSeni
problematiky Alzheimerovy choroby a dopoila zpracovat narodni Plan AlzheiméR
(Tiskova zprava, Praha 22. 4. 2010).

Problematikou osob trpicich demenci se u nas nadnéara mezinarodni Urovni
zabyva pedevsimCeska alzheimerovska spdtest. Jejim cilem je zkvalitnit Zivot lidem
s touto chorobou i jejich gajicim. Vydava informéni material pro nemocné a jejich
blizké, které jim usnadlji orientaci v problematice choroby a v moZnostquite.
Petujicim rodindm téZ poskytuje poradenstvi a pomogv&i standardy kvality pé& a
poskytuje certifikace ,Vazka“ socialnimizaenim, které spliji dana kritéria. Rpravuje a
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realizuje vzdlavaci programy pro zajemcerad pomahajicich profesi, vydava odborné
publikace? Podili se na programech, které hapomahaji vasné diagnostice demence
(Dny pangti) a Sti informace o demenci do p&lomi spolénosti. Dale se podili na

vyzkumu demence na narodni i mezinarodni arovni.

V roce 2006 odbornice v oboru Holmerova, Rokosaxaikova vclanku ,Kvalita
p&e o pacienty s demenci aneb cor@otiji pacienti a jejich rodinnitislusnici“ hovdi o
nedostaténé informovanosti odborné ¥ggnosti o problematice demenci. Zmiji dokonce
bagatelizovani choroby ze strany [&kaa neadekvatni &u. Stav socialnich a
zdravotnickych sluzeb hodnoti jako nedostajea neodpovidajici ptgbam uzivate (lidi
postizenych demenci a jejichgqoeatell). Zdravotnické a socialni sluzby nejsou vzajémn
propojeny, zéizeni nemaji dostatek personalu a stavajici pers@mda patebné znalosti a
dovednosti v pé& o klienty s demenci. Do pgdomi laické véejnosti se 0 demencichisi
kusé acasto dehonestujici informace. Alzheimerova chonmodlao jiny typ demence neni
véas zachycena nejen awbdu nespravného diagnostického postupu, ale teké,ze si
nemocny sam népousti zm¢nu psychického stavu, nebo rodinyc¢pwmjici giznaky u
sveho blizkeého maskuji a stydi se za lRomoc nemocnym a jejich rodinam se neustéale
vyviji a zlepSuje, festo jedt v roce 2009 Holmerova hokioo tom, Ze zlepSeni zatim
nepostihuji ¥tSinu lidi (in Jirak, Holmerova, Borzova a kol.).

1.2. Dopad modernizace rodiny na pé& o starnouciéleny

Spole&nosti, které prosly procesem modernizacegriim své socialni chovani ve
vSech oblastech Zivota {ggnych i soukromych). Z hlediska tématu této pr@ceajimava
predevsim transformace rodiny. Rozpad (z dnesSnihtegohtradéni podoby rodiny (kde
spolu Zilo vice generaci aqupokladala se vysoka mira solidarity) a¢mm charakteru
rodinnych vztah, vyrazré ovliviiuje schopnost rodin poskytovat neformalnéipg/ému

pottebnémutlenovi.

Mozny (2008) a Keller (2005) vidi uteZity zlom v transformaci rodiny
v sedmdesatych letech 20. stol. Keller (2005) kovw prechodu k postindustrialni
spole&nosti, kdy s rozvojem techniky dochazi k prudkénamistu pracovniit v sektoru
sluzeb. Padla tak povdélea koncepce socialniho statu, kde sedpokladalo, ,ze

v ekonomice bude i nadaleigvladat pimysl se silnou poptavkou po nefil@

* Viz webové strank{’ALS — www.alzheimer.cz
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kvalifikované muzské pracovni sile, schopné uzimitinu Cetré manzelky, jez astava po
shatku a narozeni dile zpravidla jiz trvale v domécnosti“ (Keller, 2Q05. 23).
V postindustrialni dob na trh prace maséwstupuji také Zeny, coz mj. agobuje, Ze
n¢které sluzby vykonavanéigle zdarma ve vlastni domacnosti {patezi reé i neformalni
p&e o potebné), se Zaly snEnovat na trhu prace a poskytovat za Uplatu druhigozny
(2008) vidi perod v tradinim zpisobu Zivota rodiny jako tdledek zminy postoj
(vzpoury) povéaléné generace proti tragiim hodnotam, v nichz jeStsama vyiistala,
protoZze si zé&ala uwdomovat nesoulad mezi soukromym (ttadim) a véejnym
(modernim) Zivotem. Soukromy Zivot secah prizpusobovat poZzadavkn veaejného

Zivota (fungujicimu na trznim principu).

Modernita ginesla velké uvoléni konformity mezilidskych vztaha zarové s nim i
oslabeni soudrznosti rodiny a jejiho potencialuojaolistaitného socialniho atvaru.
.NaruSeni stability rodiny m&adu gicin, na jednom zigdnich mist ovSem figuruje
porgkud paradox#é praw dopad politiky socialniho statu.... Tim, Ze statesdije svoji
pomoc z velké&asti jednotlivém, usnaduje jim rozhodovani, zda rodinu jako misto opory
opustit, ¢i radkji podrzet.* Socialni stat tak ,vyraznpodpdil trend k individualizaci
Zivotniho stylu.” (Keller, 2005, s. 30) Pro spéifest to znamena jisté ohrozeni, ,nébo
spolg&nost, ktera se nesklada ze subsystémpripadt potreby solstatnych, se stava
mnohem zranitekjSi, nez vSechny formy souziti, které existovalyninulosti (Keller,
1992, s. 149).

Transformace rodiny také znamenadmmn roli mui a Zen. Zeny vstoupily na trh
prace, ekonomické seftatnost a profesni kariéra je pré myznamnou naplni Zivota. Role
Zeny jako hospodynprestava byt hlavni aitezitd. Rodina tak ztracichteré funkce, které
byly drive nenahraditelné (vychov&td p&e o nemocné a staré) a které na sébezaly
instituce (@edskolni a Skolni Zz&eni, nemocnice, Ustavy socialni¢péapod.). Muz
piestadva hrat hlavni roli v materialnim zajist rodiny a jeho pozice je tak zm&
oslabena. Vzhledem k velké konkurenci na trhu peastoupajici neza¥atnanosti, stoupa
i nejistota rodiny. Zivotni styl jejicktlent je predevsim trzé orientovany, protoze si

nemohou dovolit vystoupit z pracovniho procesu (Mg2008).

Rodina se stalarkhkym spol&enstvim, jejiclenové na sab prestavaji byt Zivoté
zavisli; ztraci svoji ekonomickou funkci. ,Roditstal konzum, zabava a citové befipe
z¢ehoz jen v tom poslednim je jgStenahraditelna.” (Mozny, 2005, s. 23) Spelestvi

zaloZené na emocionalni bazi je ale nestabilnikugana jedinec pocit, Ze mu aktu&ln
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nefinasi to, co dekava, nize ho opustit, aniz by byl exista®w ohroZen (Keller, 1992).
Keller (2005) v této souvislosti hokioo flexibilizaci rodiny. Rodina se stava ,kontraki
uzaviranym na omezenou dobu a prupfizpasobovanym rénicim se podminkam* a ma
statut ,pfichozi instituce, jejiz sloZeni seapézné a stale rychlejSim tempem obnoje”
(Keller, 2005, s. 29).

Socialni a ekonomické podminky owliji reprodukni chovani. Mnoho pérma
pouze jedno dit a rekteré Zistavaji bezétné. Stale vice lidi Zije samatnfenomén
singles). Dochazi k oddalovani prvniho porodu dsSityo ¥ku Zeny. [¥ti se @zné rodi
do nemanzelské rodiny (Mozny, 2008). ManZelské& dnpeska souZiti jsou nestald, s
piipadnym novym partnerskym vztahem gaditak gibyvaji i dalSi rodinni gsluSnici.
Dusledkem toho se ,vytraci nebo rodifuje pocit utité zodpo¥dnosti d&ti a vnuki ke

starSi generaci® (Barvikova, 2005, 59).

Pfi sowasném trendu sniZzovani porodnosti a odsouvariido vysSiho vku by
teoreticky rodina s malymi&imi mohla pé&ovat jeS¢ o ¢tyfi starnouci a nemocné réei
pokud dva jediné&i vytvori jednu rodinu, spada povinnost postarat se o @@inrodée
pouze na & Naroky na takovou [@é jsou zn&née, a rodina by je sama (bez formalni
pomoci) mohla zvladnout jen s velkymi obtizehhNestalost manzelskyat partnerskych
svazki oslabuje socialni soudrZznost a solidaritu celényd tim i jeji schopnost postarat
se o staréholena (Jéabek, 2004). Tranorientovana biografie ekonomicky produktivnich
¢lenma rodiny se promita do zZivotniho stylu, hodnotovélystému a mezilidskych vztéh
vSech ¢lena (Mozny, 2008). Vystoupeni jednohd8lena z pracovniho procesu thv
petovani o blizkéhallena neni problematické jen avibdu oslabeni finamiho rozpdtu
domacnosti, ale i zivodu vytracejiciho se socialniho zazemi proi.péeabek (2004)
hovai o reprodukni nesoBstatnosti rodin a o neschopnosti populace udrzet vt

podminky pro p& o seniory.

Rozpad tradini rodiny vyrazg ovliviuje schopnost rodin postarat se o svého
bezmocnéhdlena; a to zejména je-li jim stary rédiRodinna pée o staré lidi ,vyZaduje
pro své dlouhodobé obnovovariegevsim existenci rodiny, tj. radi a jejich dti, jejich
dostaténého pdtu, jejich vychovy zajiujici pokra&ovani ve sdileni obdobného nebo

nefilis odliSného pohledu na &y hodnotového systémugetné rodinné soudrznosti, a

®V souwasné dob u nas pdebuje kazdodenni piasi 2 % lidi starSich 65 let a asi 8 % osob n@d 8
let (dohromady 75 tisic osob). Podle progn6z bude2030 patebovat kazdodenni piél40 az 150 tisic
starych osob. Revani o staré se tak bude tykat st&l&iho p@tu rodin (J&éabek, 2005).
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norem, v jejichz ramci budou i dalSi generaceustgjicich dti nadale povazovat za
samozxejmé postarat se o staréflovéka v rodirg” (Jerdbek, 2004, s. 79).

V souvislosti se spotenskymi znénami Jeéabek (2009) zkouma charakterc¢péo
staré lidi u nas. Popisuje dva modely, ve kteryébepprobiha: model rodinné §& a
model nerodinné @é. V modelu rodinné @é odpo¥dnost za op®vani nemocného lezi
na rodié; rodina pé sama poskytuje, pdp organizuje formalni pE°. V modelu
nerodinné pée je rodina zbavena povinnosti¢pgat, odpo¥dnost je delegovana na vyssi
instance - komunitu, samospravu, statereseni odpa@dnosti za p& zrodiny na
spolg&nost ma za nasledek igneseni rozhodovacich pravomoci mimo rodinutaidek,
2009, s. 246). Ré o seniory se ,stava s@asti celospok&enského diskurzu spolu s
Gvahami o vydajich na zdravotnictvi, ndcdodové zabezgeni i spolu s diskusemi o
pravu na eutanazii.... Tato & o seniory* by se jako sloZzka ,sp&émské odpoddnosti*
logicky mohla stat legitimni s@asti ,,optimaliz&nich Gavah“ v rozrdru celé spolénosti se
vSemi disledky v oblasti rozhodovéni, které si lzgegstavit* (Jéabek, 2009, s. 246).
Vyzkum pinesl dilezity poznatek; p& o seniory vfirozeném prosedi je modelem
rodinné pée (Jéabek, 2009).

V rezidergni p&i rodina gestava hrat hlavni roli, odp&inost za pé& je prenesena
na instituci, ktera sédi vnittnimi pravidly danymi legislativnimi poZadavky. Niémg i
zde by mlo platit, Ze standardy sluzby ,poskytuji zarukyivatelim sluzeb a jejich
rodinam“ (Bila kniha socialnich sluzeb, s. 7). ®&abdiny nemusi sgivat jen v
poskytovani pé&e, ale také v zajihi potebné pomoci a podpory. Rodinna politika by
méla vénovat systematickou pozornostijeti komplexnich opdéni na podporu rodin a
pesovatel (Program pipravy na starnuti a s Selner (2004) poukazuje na to, Zze by
rodina néla nadale nést spoluodpminost za p& o seniora v institucionalnim #aeni a
uvadi giklad rakouského systému, kde se rodinit$lpsnici na pobytu svychtipuznych

museji finakn¢ podilet.

® Hybridni forma pée, kdy je pée sdilena rodinou a formalnimi sluzbami je povahavza rodinnou
p&i ,za predpokladu, Ze rodinatgtane aktivni, ponecha si odgdwnost a bude rozhodovat vSechny
vyznamné otazky tykajici se g@o své seniory” (¥abek, 2009, s. 245).
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2. Problematika demence

P&e ocloveka trpiciho demenci se liSi od¢peéo ¢lovéka s nekognitivni chorobou.
Klade na p&ovatele vySSi naroky; a to zejména nachazi-li seovay v pokréilém stadiu

choroby. V néasledujicich podkapitolachiighizim vyvoj choroby a ’nici se patbu pée
v jednotlivych stadiich a poukazu na jeji soci@apad.

2.1. Alzheimerova choroba a jiné typy demence

Demence je zpravidlaudledkem zavaznych progredujicich onengménmozku,
charakterizuje ji ufita skupina piznaki; proto o demenci hovome jako o syndromu.
Provazi ji zejména kognitivni zfny, poruchy chovani a poruchy sskeinosti. Nejcastji
k demenci vedou neurodegenerativni onemiotn(naff. Alzheimerova choroffa
Parkinsonova choroba, demence s LewyiisKky), cévni posSkozeni mozku (vaskularni
demence) a dalSi mozkova posSkozeni (toxicke, tréiakéa infekeni) (Holmerova a kol.,
2007).

Ténmet u vSech onemoeéni ma demence podobnyupeh a Ize ji rozdlit do ti
stadii. V prvnim stadiu (syndrom gaoajici a mirné demence) je hemocny&sbdEny ve
VEtSing aktivit béZného Zivota a dokaze Zzit relatéveamostatéy potebuje spiSe dohled a
poradenstvi $ nara:néjSich aktivitach (Oklid, nav8va |ékae, Gadi apod.). V tomto
stadiu ,dominuji zejména poruchy péim koncentrace a poruchy chovani a socialnich

funkci“ (Holmerova a kol., 2007, s. 35).

Druhé stadium (syndrom rozvinuté demence) se puggeporuchou satstatnosti
v béZnych sebeobsluznychinnostech (fiprava jidla, hygiena, vypra#dvani apod.),
velmi Spatnoucasoprostorovou orientaci, obtiznou komunikaci, msijipse poruchy
chovani a socialnich funkci. Dochazi keémhosobnosti (vnimani ,,J&“ ve vztahu k gab
k okolnimu s¥tu) — hodnotové orientace, emotivity, temperamepteferenci, vnimani
vlastniho Zivotniho fibéhu. Ztraci se schopnost nahledu na vlastni chorblemocny
postupi potrebuje neustaly dohled, poradenstvi a&gvé@ni druhych osob a vhogn

(prehledrg a bezbariéras) upravené prosedi.

" ABC demence - A) Activities of Daily Living (omezeaZ Gplna ztrata sestainosti). B) Behaviour
(poruchy chovani a psychiatricka symptomatologi¢)3@gnition (porucha kognitivnich funkci — p&m
orientace, myslenfg¢ apod.) (Holmerova a kol., 2007)

8 Alzheimerova choroba je rigistjsi formou demence (Holmerova a kol., 2007), prigtotaké
v souvislosti se soci&trpolitickymi opatenimi nejvice zniiovana.
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Treti stadium (syndrom pokiibé demence) je charakterizovano zhorSenim
fyzického stavu, nemocny obti&mpolykda, ma poruchy hybnosti (nakonec neni schopen
samostatného pohybu d@stava upoutan naizko), zpravidla byva zcela inkontinentni.
Schopnost verbalni komunikace je velmi omezenaocesnnedokaze porozut nebo se
vyjadrit. V této fazi nemocny pétbuje zejména neustale dostupnouio$etelskou pé& a
vhodné a bezgeaé prostedi.

Onemocgni, ktera vedou k demenci, jsou onemadntermindlni; jejich progrese
vede k umrti nemocného. V terminalnim stadiu chprdkteré zpravidla trva dkolik
tydni, dochézi k prohloubeni somatické symptomatologiekoanplikaci — zhorSeni
polykani (dehydratace a malnutrice, vdhovy Ubytekprucha hybnosti (Ubytek svalstva,
dekubity, bolesti). V tomto stadiu nemocny ietiuje zejména odbornou zdravotnickou
p&i (strategie P-PA-1A).

V souwlasné dob neméame &innou farmakologickou tbu demence (jeji Abeh
muzeme pouze zpomaliti symptomaticky léit nékteré jeji p@iznaky). V péi o
nemocného je vyznamna nefarmakologickdb# na které se podili rodina, léka

pracovnici poméhajicich profesi, Ktgsou vzélani v pé&i o osoby s demendt.

2.2. Socialni dopad syndromu demence

Demence mé& vyznamny dopad na Zivot postizenéhdakdena Zivot jeho blizkych.
Postizeny se stava stale vice zavisly na pomodiydiy nejprve pdebuje oldasnou
podporu a dopomocipobstaravani &kterych aktivit - vyizovani na éadech, doprava k
lékari, uklid v domacnosti apod. Postuprs progredujici chorobou, @aa potebovat
pomoc v kazdodennim Zivbt- stravovani, hygiena, oblékani, mobilita, vyptemaini a
nakonec se stava glzavisly na pé& druhych a to 24 hodin deéin

Ténet vSichni nemocni trpi behavioralnimi a psychickyparuchami, které jsou
spojeny se z&ménym vnimanim a myslenim #gobenym kognitivnimi zeémami'®. BPSD

/////

pro nemocné a zejména jejich¢peatele znamenajiétdi stres a fyzickou a psychickou

°® CALS vypracovala strategii P — PA — IA, dopoeni k organizaci p& v kazdém stadiu demence
podle poteb a narok na l&bu, pé&i, prostedi a personalni zajiti.

9 Do &chto poruch pat Siroké spektrum ifiznaki, které se ozraiji jako BPSD (Behavioral and
Psychological Symptoms of Dementid)asto se u nemocnychtifeme setkat ssiito piiznaky: zngny
nalad (deprese, manie, Uzkosti, fobie, agitovanagtesivita, emini nestabilita), psychotickéiignaky
(paranoidita, bludy, halucinace), bl@umd, poruchy cirkadianniho rytmu (nespavost, spaakiaverze, néni
bloudni), poruchy rozpoznani znamych osob (Pidrman, R0@&gativismus, obsedantni chovani,émyn
sexualniho chovani (Holmerova a kol., 2007).
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z&®Z, nez kognitivni poruchy a ztrata samostatnostiokamziku, kdy se objevuji BPSD,
naroky na pé&ovatele rapidé stoupaji.“ (Pidrman, 2005, s. 43) Jejich vyskyvdlavni
piicinou umiséni nemocného do institucionalni gg& Pidrman (2005, s. 16) uvadi, Ze
BPSD jsou ,vyznamnym faktorem, ktery modifikuje etdai nemocného a &mé chovani
okoli k rému, modifikuje jeho schopnost sociélniho, rodinnélpmp. pracovniho
nasazeni“. Nejife pe&ovatelé zvladaji verbalni agresi a ¢itity, fyzickou agresi,
bloudéni, poruchy biorytmu, depresivni stavy, Uzkosti,pieevidatelné chovani a

psychotické piznaky (paranoidni chovani, halucinace a bludy).

Poruchy kognitivnich funkci, které jsou primarnisymptomy demence, velmi
ztezuji komunikaci a souZziti s nemocnym. Intelektowhiapnosti nemocného postpn
upadaji, postizeny nedokaze udrzet kontinuitu reshe nepamatuje si, co jiZz bylo
fe¢eno, nepamatuje si biografické udalostiegtava byt schopen verbélse vyjadit a
porozungt. P&ovatel, ktery se nemocnémuénuje, strada, protoze si s nim ani rigm
popovidat a emocion&irsdilet (tak, jak byl zvykly v fivéjSim vzajemném vztahu, nap
partnerském¢i rodicovském). Postugn se také ztraci schopnost vhledu, udsudku,
abstraktniho mysleni, orientac&ase a prostordeseni vzniklych situaci a planovani do
budoucna (Holmerova a kol.,, 2007). cH@éni nemocného tak byva pro okoli
nepochopitelné. Postizerdasto klade na svého qavatele nerealistické pozadavky a jeho
neschopnost vhledu vede ke konflikinim situatimAgnosie, porucha poznavanigame
byt pro peovatele tryzniva zvlastve chvili, kdy ho nemocny nepozna, nebo hénea

povazovat zadkoho jiného (nap Zivotni partnerku za svoji matku).

P&e o ¢lovéka trpiciho demenci znamena pra:@eatele vysSi zak, nez pée o
nemocného s nekognitivni chorobou. ZvySen&opatelskd z&? znamena ohrozZeni
duSevniho a ¢tesného zdravi @evatele a oslabeni jeho schopnosti postarat se o
nemocného. Jsou s ni spojena psychosomaticka oné&midgbypertenze, poruchy traveni,
zvySena nachylnost k infékim onemoc#énim), psychické problémy (deprese, Uzkostné
poruchy, poruchy spanku a sdieskni) (Pidrman, 2005) a nemoci pohybového aparatu
zpiusobené nad#mnou fyzickou namahouwéstym zvedanim,ipnasenim apod.) @&boek,
2005).

' Vhled do mechanismu demence a proZivéoh,t ktgi ji trpi, velmi pouta¥ zprostedkoval
nizozemsky gerontopsycholog Huub Buijssen v knizemBnce: pitvodce pro rodinné ifslusniky a
pedovatele (2006). Buijssen k sepsani knihy vyuZillasi ze své gerontopsychologické praxe i osobni
zkuSenosti s g®vanim o svého otce.
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Obrovskym problémem je také osdost pe&ovateh, zejména pak pevatelek,
které jsou ,vyazeny ze ssta svou pé&ovatelskou roli* (JEabek, 2005, s. 14). K socialni
izolaci dochazi, protoze pevatel nemaas na spolenske aktivity {asto se ttbec nema
Sanci oddlit od nemocnéeho, netfiie jej zanechat bez dozoru). KdyZz se do sjpalsti
dostane, festo fAistava sam, protoZe nikdo, kdo sdm neprozil, ¢e pbnasi, si nedokaze
piedstavit, co p&ovatel proziva. kkterym p&ovatelim se nedostava podpory ani z kruhu
rodiny a blizkych (J&bek, 2005).

Sit’ sluzeb formalni pee, které poskytuji pomoc a podporu ¥@eani, nereaguje
plné na poteby rodin. Problém je hla¥nv alokaci zdraj, nedostattném spektru a
kvantit sluZzeb (Barttova, 2005; Jirak, Holmerova, Borzova a kol., 2009).

Pro rodinné p&vatele byva slozitd i ekonomicka situace. Musi regriklad
rozhodovat, zda odejdou ze z&smani, kdyz vi, Ze to praérbude znamenat ekonomicky

propad.

Z celospoléenského hledisk&eSime pedevsim ekonomické dopady demence, které
znamenaji zvySeni naklacha zdravotni p# i na socialni zabezpeni a sluzby. Jedba si
uvédomit, Ze neléime a nep&jeme pouze 0 nemocné, také ¢qpatele jeieba péovat

a |&it zdravotni nasledky gevani.

Na zvladani p&govatelské z&e méa vyznamny vliv gevatelovo dusevni a fyzické
zdravi, vlastnosti jeho osobnosti (mira emociond&tability a odolnost &i stresu),
prostedi, v e@mzZ Zije, dostatek informaci a profesionalni podparpomoc (Pidrman,
2005).

Rizikovymi faktory zvladani zé&fe jsou Zenské pohlavi, negativrvnimana
zkuSenost v p®vani, blizka gibuznost (manzelsky svazek), socialni izol&emala
podpora rodiny, emmi labilita, pocity viny, nedostateé znalosti a dovednosti,
komplikovany premorbidni vztah s nemocnym, dusSewnoblémy a Spatny fyzicky stav.
Podpirné naopak psobi dobra socialnitsidostaténé znalosti, zapojeni do svépomocnych
skupin, profesionalni pomoc (poradenstvi, psychol@y pomoc, respitni gé,
pecovatelska sluzba apod.), aktivnfigiup kieSeni problérin dobré duSevni &lesné
zdravi (Pidrman, 2005).
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3. Rodinna p&e o staré lidi

Rodinna pée je neformalni pe&e, kterou poskytuji rodinnitfslusnici svémulenovi,
ktery si nedokaze zajistit sve pelby vlastnimi silami (Bariwova, 2005). Rodinna pé
probiha v mist bydlis€ nemocného nebo ve spah& domacnosti, ale ime pokrgovat i
v institucionalnim z#izeni, kam rodina za nemocnym dochazi¢tdha pée se odehrava
doma a ¥tSina p&ovateli a postizenych Zije pod stejnoudesthou, ale kdyZz se zeptate
kohokoliv, jehozZ rodi je v Ustavni p#é, zahy zjistite, Ze g®vatelstvi neko&i tim, Ze
nékdo jiny je odpo¥dny.“ (ToSnerova, 2001, s. 14) Rodinnéépeni v domacim
prostedi je ¢asto kombinovdno a damvano formald poskytovanymi socialnimi
sluzbami - domaci a odlebvaci péi, peovatelskou sluzbou, dennim stacitera apod.
(Jaabek, 2005).

3.1. Podoba rodinné pée

Rodinnéd pée v sold zahrnuje zdravotni, socialni a emocionélni slozketdbek,
2005). Podle poeb nemocného a miry angaZovanostEujieich ji Jéabek (2005)

rozc&luje na podprnou, neosobni a osobni.

Podpirna pée je pée poskytovana nepravidélnpodle pateby, nejedna se tedy o
pomoc pi aktivitich BZného denniho Zivota (ADL), ale spiSe pomoc sdmjsimi a ne
piilis castymi ukony, jako je doprava k lékana Gad, opravy v domacnosti, fin&mi
podpora apod. Podma pé&€e nevyzaduje bydleni ve spdie& domacnosti a ani neni

psychicky, fyzicky aasow nara@na.

Neosobni p& je pée, ktera jiz paebuje ¥tSi angaZzovanost pevatele a
pravidelnost (8kdy je pé€i kazdodenni). Jedna se zejména o pomoc V techahicky
aktivitich BZného denniho Zivota (IADE3 — vedeni domacnosti, nakupy, prani apod.

Osobni pée je psychicky, fyzicky gasow velmi nar@nacinnost, ktera je spojena s
,S intimni p&i“ o nemocného (¥abek, 2005, s. 12). VyZaduje prakticky retpzitou
piitomnost péujici osoby, nemocny se na ni stava zavisly. Zgbrmakladni aktivity

2 |nstrumental Activities of Daily Living ,se tykaj$loZitjSich ¢innosti, které umaiuji ve svém
souhrnu nezavislou existenci, tedy plnou&stdinost: nakupovani, wani, Ezny uklid, vedeni domacnosti
pouzivani dopravnich prastlki, nakladani s pei, telefonovani“ (Kalvach a kol., 2008, s. 97)
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b&zného denniho Zivota (ADE) ,Jsou to neustdle stejné, monotérden za dnem se
opakujici aktivity. Jedna se o osobni hygientete toalety, nakrmeni, podavani ték
zvedani, penasSeni, ukladani, posazovanfevyadni nebo pevazeni staréhdloveéka v
byte." (Jerabek, 2005, s. 12) ,Osobni g vyZzaduje od peijici osoby pravidelnost,
vytrvalost, oltavost a zné&nou odpo¥dnost.... Tento neustaly pocit odgowosti je
vyznamnym momentemupobicim na paijici osobu. Jedna se patra nejvic zatzujici
aspekt osobni @gé o osobu blizkou“ (dabek, 2005, s. 12). ,Osobni ggéje @itom
provazena chvilemi bezngd, bezmoci a osaftosti. A pra¥ v tomto ohledu jeieba
zvyraznit neobyejné dilezitou Glohu rodiny, kterd podporuje svou pomodaoéidaritou,
svou spoluodpaddnosti a spolup&tnosti p&ujici osobu, kterou je n&sgji manzelka,

dcera nebo snacha @opeavaného seniora“ (fbek, 2005, s. 13).

Zatimco podprnou a neosobni Pé je mozné nahradit socialnimi sluzbami
poskytovanymi v firozeném prosgedi, osobni p& by bez pomoci rodinnychiglusniki
mohla byt poskytovana pouze v institucionalniigéerabek, 2005).

Ve vSech podobach rodinnédede ,imanentt piéitomna“ emocionalni p&, ktera je

.pecujicim a op&ovavanym, chapana jakaldzita, vyznamna“ (¥&bek, 2005, s. 12).

3.2. Domaéci rodinna p&e

Bartaiova (2005) popsala rdmec doméaci rodinnéepétery je tvéen ctyimi
vzajemré provazanymi aspekty. Jsou jimi struktura rodinljarakter rodiny, charakter

ope&ovavaného a psychika qgicich.

V rodinné struktie je dilezité, kolik ma rodinalena (s kolika p&ovateli je tedy
mozZno pditat), jaky je jejich zdravotni stav a zda uz haprejakéhoc¢lena rodiny pé&uji.
Charakter rodiny zahrnuje materialni hledisko (fi¢xd zajiS€ni, zangstnani, spolubydleni
s nemocnym), duSevni stranku rodiny (sdilené hodni@tdice, nabozenstvi, raddni roli
v rodirg), socialni si (soudrznost rodiny a podpora okoli) a oblastep@ntenzita pée,
rozcleni roli a Ukoh pri pédi). Charakter nemocného je dan jeho diagnézou,l@nop a
naroky na p& vychazejicimi z jeho choroby. Také zélezi na katanemocného k
pecujicimu. Psychika prijiciho je dana jeho schopnosti v rozhodovétESani problérin

vztahem k nemocnému a duSevnim zdravim (RBaxta, 2005).

13 Activities of Daily Living jsou bazélni sebeobsh& Gkony, které zajisiji existenci: pijimani
potravy, schopnost dojit si na toaletu a vyptameni, oblékani, myti a pé o zevijSek, mobilita (Kalvach
a kol., 2008).
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4. Rodinni prislusnici v institucionalni p&i

KdyZ rodina pestane byt schopna zajistitgpé sveho blizkého v doméacim prissdi,
nastava pro nigky ukol, a tim je umighi seniora do institucionalni & Studie ukazuiji,
Ze ani v instituciondlni @é se rodina nevzdava §& o svého blizkého a snazi se najit
cestu, jak p&ovat dal. Toto zji&ni neni jen vyzvou pro ¢a&eni poskytujici p& seniofim,
aby vice zapojovali rodiny do gavani, ale je téZ vyzvou pro socialni politiku, giry
rodinnou péi v instituci vytvaila legislativni podminky a pro rodiny samotné, aby

v institucionalni pé& hledali svoiji roli.

V jednotlivych ¢astech této kapitoly je popsan procéschodu do institucionalni
p&e a pobyt seniora v instituci z hlediska ulohy nogich gislusniki a jejich prozivani

tohoto obdobi. V z&ru jsou uvedenyiklady dobré praxe spoluprace s rodinou.

ey

Studie zansfené na postaveni rodin vi® blizkého Zijiciho v domayvpro seniory
byly v zapadnich zemich provid od pd@atku 80. let (Ryan, Scullion, 2000).
Vyzkumnici se zawrtovali na pocity a zkuSenosti rodin $ephodem jejich blizkého z
domaciho progedi do dlouhodobé institucionalnigeé(Kellett, 1999b) a na zkuSenosti s
petovanim v tomto zdzeni (Kellet, 1999a). DalSi studie rji&aly, jak se konkréth
rodiny na péi v domovech pro seniory podili (Ryan, Scullion,0aD a jaké faktory
ovliviwuji zapojeni rodiny do @@ (Ryan, Scullion, 2000; Port, 2004)éRteri vyzkumnici
se zabyvali fmo problematikou senidrtrpicich demenci a poukazuji ndile¥itost
rodinné pée v instituci (Duncan, Morgan 1994; Port, 2004;drspll-Dayton et al., 2003).
VSichni vyzkumnici se shoduji na tom, Ze na zvladiiovatelské z&?e a smysluplné
zapojeni rodin do @& ma zasadni vliv kvalita vztahu a komunikace mredinami a

profesionalnimi p&vateli a podpora vedeni organizace.

Vyzkumy rodinné pée v institucich vCeské republice zatim nebyly provag.
Domnivam se, Ze todem je, 7eCeska republika je v @& o seniory stale v jiném
postaveni, nez zapadni z&nV sowasné dob se potykdme s problémy, kterymi jiz
zapadni zem prosSly. Je to fedevSim transformace velkych Ustavnichizamni, ktera se
snazime ,rozpoudt’, protoZe je v nich ,obtizné realizovat skéneu individualni pé a
podporu zarérovat individualg piimo na konkrétniho klienta“ a ,namvat moderni

principy poskytovani socialnich sluzeb a metod &ao€iprace zarujici dodrZzovani
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lidskych prav‘ (Koncepce podpory transformace, 8). 1 Nyni tedy upirame pozornost
k tomu, abychom vytudi ramec pro kvalitni institucionalni @& a teprve v budoucnosti
se budeme mociénovat jeho jednotlivym slozkam, kterymi je bezespbrapojeni rodin

do pee.

4.1. Prechod seniora do institucionalni p&e

Rozhodovani rodin umistit svého blizkého do donmswavlastnim rezimem obvykle
piichazi se zhorSenim zdravotniho stavu nemocnéhqgcéarpanim péovateli, ktefi
z davodu vilastnihodesného i dusevniho zdravi aceypani zazemi (finagniho,asoveho,
vybaveni domacnosti, formalnich sluzeb¢geatelskych schopnosti apodieptanou byt

schopni poskytovat gésvému blizkému.

DuleZitou sodasti intervenci vSech profesiofidkzdravotniki i pracovniki v sociélni
sfé&e), ktgi s nemocnym a jeho rodinou pracuji, jBppavovat rodinné pmvatele na
progresi choroby jejich blizkého a na to, Ze pipadiobrg p&i o néj jednoho dne
prestanou zvladat a budou jej muset umistit do reZmdbo zdizeni s trvalym pobytem.
Rodiny by pak nily s predstihem (jest v dok®, kdy je pé€e neproblematickd nebo
zvladnutelna) podat Zadost o umifgtdo zdizeni, které preferuji, protoz&ekaci Ihita
v téchto za&izenich je Bzn¢ okolo dvou let. Domnivam se, Zéasné rozhodnuti a podani
Z&dosti neni dlezité pouze pro rodinu, ma velky vyznam také pemocného, ktery
v mér¢ pokraiilém stadiu demence j&Stmize byt schopen vyjdid své gani o budouci
p&i a mize spolurozhodnout o podani zadosti i o dalSidbzitych Zivotnich udalostech
(ptani, co v jeho Zzivotnim stylu ma byt zachovano, ikesxk, pée a |€ba na konci

Zivota).

Ze zkusenosti z praxe na help lifGALS vim, Ze ®ktefi pesovatelé nejsou schopni
v¢éas odhadnout do budoucna své kapacity, protoZe siinaji dostatek informaci o
narocich na pmvani o nemocného v pokiitych stadiich demence a o systému rezidén
p&e a délceiekaci doby po podani Zadosti. Mnoh@geateli si také nefipousti, Ze by
p&i nezvladlo, anebo Ze byainsveho blizkého dat pty mimo kruh rodiny (zvlagt kdyz
je tak kehky a nemdize sam o sabrozhodovat). V fipadt, Ze rodinu zasko naranost
p&e a nepodalaitle zadost do Zadného rezideiho zdizeni, nemocny byva umést
v nékterém zdravotnickém F¥aeni (LDN, psychiatrické t&bny, geriatricka oddeni),
nebo v zézeni, které ma aktudinvolna mista (coz neni vzdy ifzeni, které by rodina

preferovala z hlediska vzdalenosti od bydligvality p&e apod.).
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Zatizeni, ktera poskytuji rezidemi sluzby osobdm s demenci, je stdle nedostatek
(Holmerova in Jirak, Holmerova, Borzova a kol., 9p@ co se e kvality p&e, je mezi
nimi velky rozdit*. Pro rodiny znamena nedostupnost rezidésh sluZeb nejistotu jiz v
pribéhu doméaciho p@vani. Ziji s nejistotou, Ze kdyzigstanou byt schopni pevat,
nebudou mit moznost situa@sit (coz nize zvySovat pmvatelskou z#&?), anebo budou
muset umistit svého blizkého do instituce gegtdok®, kdy pe&i zvladaji. Vyizovani
Zadosti zajemc o sluzbu bylo i pedmetem kritiky ombudsmana. Ve zpr&wz navsiv
zarizeni pro seniory uvadi, Zeskiera zdizeni ,nemaji vypracovanou jasnou metodiku a
kritéria pro obsazovani uvainych mist’, jeZz by umo#ovaly objektivié zohlednit
naléhavost a ptebnost pijeti zajemce” (Souhrnna zpravac¢mnosti véejného ochrance
prav 2008, s. 98).

Problematické rize byt i jednani se zajemcem o slu?ba uzavirani smlouvy o
jeifm poskytnuti’. Poskytovatel sluzby by &h jednat gimo se zajemcem o sluzbu;
v pripadt ¢loveka trpiciho demenci ale velkou roli hraje gréeho rodina. Tato situace je
velice pochopitelnd, protoZze vipad, Ze je osoba trpici demenci na své rédimne
zavisla (budeme-li uvazovat o osobni celodengi, péerou plr¢ nelze nahradit formalni
terénni péi (Jgabek, 2005)), jele rodiny de facto rozhodujici. De jure ale nenizmé
aby za nemocného, pokud neni zbaven svépravnostipdoval gkdo jiny a neni mozné,
aby nemocny uzael smlouvu o poskytovani {% se kterou neni pinsrozungn®®. | to
bylo predmetem kritiky verejného ochrance prav. ,Ochrance se opakédsatkal s tim, Ze
smlouvy o poskytnuti socialni sluzby uzaviraji iobg, které sice nejsou zbaveny
zpasobilosti k pravnim ukaim, ale fakticky nejsou Zysobilé ¢init pravni ukony.*

(Souhrnnéa zprava &nnosti véejného ochrance prav 2008, s. 99)

Pfi jednani o p& a uzavirani smlouvy fize dochazet ke igtu zajni rodiny a

nemocného. Ze strany rodinyigeme uvaZovat o nél pievzit zodpowdnost za pé& o

14 Nektera zaizeni nap. sphiuji standardy kvality Vazka vydat8ALS, reagujici na nejn@jsi trendy
v p&i 0 osoby s demencigkteré jsou uz svymi kvantitativnimi indikatory n&wyhovujici (p@et lizek na
pokoji, paiet personalu na jednoho klienta apod.).

1> 7akon ¢. 108/2006, § 88, pism. g) upravuje povinnost ptskateli soc. sluzeb vést evidenci
Zadatel o sociélni sluzbu, se kterymi nemohl ufaemlouvu. Nejedna se tedy oipdnik cekateli; prfi
posuzovani zadosti uchaeeby néla byt zohledéna gedevsim naléhavost situace, mezi které miii pat
rodinné zazemi.

18 postup jednani upravuje standard kvalit@.

" Uzavirani smlouvy jefedntem standardu kvality. 4.

'® Takové pipady upravuje atansky zakonik, § 29 (kdy soud z vaZnéhlizatlu miZe ustanovit
opatrovnika) a zdkon o sociélnich sluzbach § 91. @&¢kdy osoba, jez neni schopna sama jednat @& nem
zakonného zastupce, e byt i uzavirdni smlouvy zastoupena obecnifimd@m obce s roz&nou
pasobnosti).
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svého blizkého a snahu o jeho zneuZiti (ziskanétkaj bydleni apod.). Mnoho rodin ale
prechod blizkého do rezidemi p&e nese velmi¢tce, své rozhodnuti si ¥igaji a vnimaji
jej jako nechiné a okolnostmi vynucené a trpi tak pocity vinyugka a pocitem, Ze svého
blizkého ztraci (Woods, Keady, Seddon, 2008). Kell#999b, s. 1478) uvadi, Zze pro
rodiny ,umisgni piibuzného do pmvatelského domu nebylo aktem odmitnuttquat o
blizkého¢lena, ale byl tatasto posledni zoufaly krok po té, co séq&ni v domacim

prostedi stalo neanosnym®.

Pfi vyjednavani o sluzbje v Pfivodci poskytovatele zavadi standard kvality
socialnich sluzeb do praxe (2002) dogeno, aby se vyjednani s lidmi s potizemi
v komunikaci @astnily osoby blizké (rodinniifslusnici, p&ovatelé, patelé), pipadre,
pokud jsou omezenii zbaveni svépravnosti v pravnich ukonech, aby &estaili jejich
opatrovnici. Forma ¢etnost a délka) i misto setkdni ma byizpisobeno pdebam
klienta'®. Rodina pi vyjednavani rezidemi p&e srovnava jeji kvalitu (sluzby a prieti)

s kvalitou pée v domacnosti, ta pro ni spoie s dostupnosti od mista bydésa
naléhavosti na umisti byva rozhodujici. Alzheimerovska asocfdcerodinnym
pecovateiim dopordéuje, aby si dofedu gripravili seznam otazek, na které se budou chtit
pii vyjednavani ptat.

Kellett (1999b) zdraziuje dilezitost vzajemné spoluprace rodiny a personalu
v procesu shovani seniora do #aeni (i vyjednavani pé&, samotném aktu&tovani a
zejména ihned poipsthovani). Rodiny hraji @ezitou roli znalé biografi€* nemocného
a obhajé jeho prav (Woods, Keady, Seddon, 2008), protoZscqunici z&éizeni o
nemocném a jeho Zivotnim stylu maji minimalni zstll¢maji pouze zakladni informace,
které ziskali na S&gnich a dalSich setkani). MatouSek (1999) upager Ze dobra
spoluprace s rodinou klienta jegtred vstupem do Z&eni pomaha iedejit gipadnym
pozcjSim nedorozunim mezi rodinou a personalem tykajicim se poslnovpée.

Doporutuje proveést s rodinou a klientem inicidlni pohouvate pracovnik informuje nejen

19 Bgznou praxi je sociélni §eni v mist bydlis& seniora, nebo v misfeho aktualniho pobytu (LDN
apod.), kde socialni pracovnici zji§i aktualni stav klienta a diskutujtqaistavy o p& se seniorem a jeho
blizkymi. Déle si socialni pracovnici dle pelby sjednavaji dalSi stbky. Rodina a senior se mohotijip
podivat do z&zeni, kde bude senior bydlet. Pokud sluzby poskié z&zenim seniorovi a rodén(pop:.
opatrovnikovi) vyhovuiji, ize dojit k uzakeni smlouvy.

2 Alzheimer Association vede pro rodinnécpeatele webové stranky, kde mohou nalézt nejen
informace o pé&ovani, ale i dlezité informace o tom, jak se mohou podilet siachodu nemocného do
instituce a jak nejlépe mohou nemocnému v instpacnahat.

2L Tamtéz Alzheimer Association dopdtje rodindam sestavit biografii nemocného a sezneimo j
preferenci a toho, co v dennich aktivitach zvladgkeou @i nich potebuje pomoc. Rodina sithe na
webovych strankach stahnout formuléery obsahuje otazky ndlézité informace vztahujici se kgé
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,0 tom, coceka klienta, ale fize se pokusit ofpdpo¥d’ toho, co se po klientéwodchodu
stane doma, ffpadré muze rodik nabidnout pomoc, kdyby se sama nedokazala
s aiekadvanou zrnou vyrovnat. Zarove se diky ¥asnému kontaktu s rodinouuie
personal fipravit na postoj rodiny”* (MatousSek, 1999, s. 144a@. nakolik je ochotna
spolupracovat a zapojit se doc¢pé(a pokud neprojevuje zajem, snaZzit se ji zamjit

motivovat).

Samotné pesthovani seniora do instituce je také veli€gkym ukolem, nily by do
n¢j byt citlivé zapojeni vSichni akté— senior, jeho rodina a pracovnicitizeni. Rodiny
v pfesunu seniora do instituce maji vyznamnou ulohmysaejlépe ¥di, jak svého
blizkého pipravit na gesthovani (duSevni podpora, zabaleni osobniati &pod.) a jak

piesthovani organizovat a dasovat.

Z pohledu nemocného méifmmnost a zapojeni rodiny do procestheivani zasadni
vliv na jeho schopnost zvladat tuto n&mou Zzivotni situaci. Duncan a Morgan (1994)
podotyka, Ze je velmitdeZzité, aby vzajemny vztah nebyigousen, protoze rodiny jsou pro
nemocné v této situaci velkou emocionalni (mohkhmymtici az existetini) oporou, a je

proto dilezité odstranit fekazky, které by mohli zapojeni rodiny branit.

4.2. Pé&e o seniora Vv instituci

Vyzkumy rodinné pé&e v institucich ukazuji, Zefipeti blizkého do instituce je pro
rodiny velice nartné. Mnoho z nich potije Ulevu, ale saiasré s ni i pocity viny a
selhani. RestoZe byla jejich volba poslednim moZnyesenim p&, maji poatebu
ospravediovat své rozhodnuti a hledaji souhlas a potvrzestatoichclena rodiny a
pracovniki v pomahajicich profesich. Podpora a pochopenii okélzasadni vyznam pro
piijeti rozhodnuti, fizpisobeni se z#mé a hledani nového apobu, jak se zapojit do &

v instituci (Kellett, 1999b). Psychologové PichaadThareauova (1998) uposaji, ze
nezpracovany pocit viny vyvolava nespokojenosté®p@nim personalu a také se ,snadno

premeéni v agresivitu uci zamestnaném® (s. 74).

Presthovani seniora do rezidamho zdizeni pro rodinu znamenagyrat v jeji
pecovatelské uloze. V domacim priedi byla rodina v p#& o seniora {asto 24 —
hodinové) pl& zaangazovana; HBu ji svému blizkému osoldn zaji¥ovala, nebo
zprostedkovavala pomoci formalni & Po pechodu do institucionalni peé tedy rodina

piirozere pociuje ztratu kontroly nad tim, co séje s jejich blizkym a ztratu oprésmi
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k petovani a vylodeni z péovatelské role (Kellett, 1999b). Rodina se po ugnisseniora
do z&izeni citi byt povinna gevat dal a zarowezaziva nejistotu a bezmoc, protoze nevi,
jak se niize zapojit (Kellett, 1999a). Majerovitz, MollottuRder (2009) houd o tom, Ze
kvalita informaci, poradenstvi a pomoci ratlin orientaci v zéizeni v pfibéhu procesu

umiseéni ma podstatny vliv na zvladani stresu.

Ve vSech studiich se vyzkumnici shoduji naceéeh, Ze je dlezité, aby si personal
uvédomoval pocity péujicich rodin a citli¢ a podgirné na ré reagoval. Spoluprace, cilené
zapojovani rodiny do aktivit a vytveni programu vzajemné spoluprace (Port, 2004)
snizuje napti acetnost konfliktnich situaci mezi rodinou a persend@l Partnerstvi v @gé
poméha rodindm zvladnout problematickownma pomaha jim nalézt &pob, jakym by
se mohli do p& co nejefektivii zapojit. Dobra komunikace, vzajemné o&eha sdileni

zkuSenosti v p@vani je zasadni pro kvalitni §é nemocného.

4.3. Role rodiny v institucionalni p&i

Rodiny maji v institucionalni @&o osobu trpici demendii dilezité ulohy (Woods,
Keady, Seddon, 2008): (1) monitoruji kvalitu¢péo seniora, (2) haji jeho zajmy a
vykonavaji dilezita rozhodnuti (advokacie) a (3) dale poskypéti (v ramci systému

zarizeni a ve venkovnim praetli).

Role v monitoringu p& neni pouze v tom, zda je o nemocného fyzickioy@no
(zda je Wistot, najezeny, obkeny podle denni doby apod.), ale také zda je zaokma
jeho distojnost a identita v ramci Zivotnihdilphu (oblékani, hygiena, stolovani, ritualy,
preference, spotenské aktivity apod.). &kdy je aiekavani rodin §iliS vysoké a obtizh
se smiuji s tim, Ze kvalita a kvantita & neni takova, jako v doméacim piesti (Zgola,
2003).

Role rodiny jako obhajce zajira prav a rozhodovani o @& biografickém kontextu
nemocného souvisi také gedavanim zkuSenosti s gbékteré maji vyznamny vliv na
kvalitu p&e. Mnoho rodin poc€uje Uzkost z necitlivosti personélu k pettam a fFanim
jejich blizkého, a v tom, Ze je jejich blizky v fitaci bran spiSe jakoipdntt p&e, nez
jako jedingna bytost. Citlivost a empatii personalu k nemoamémwdiny vnimaji jako
dulezity ukazatel kvality p&. Hajeni zajmh nemocného rodiny chapou jako svoji

povinnost a nutnou a vyznamnou &ast pée v instituci. Kellett (1999a) uvadi, Ze rodiny
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citi prek&zky v komunikaci a spolupraci s personalemclejiazory na pi¢ casto fistavaji

nevyslySeny a tim je ohroZena kvalita Zivota nerébon

Pe&ovatelska role rodin v instituci nabyva nového elkéeru, mnoho z nichipstava
vykonavat osobni (technickou) ¢ ale vice se sou&tl’uje na emocionalni a socialni
slozku.Rada rodinnych islusniki ve vyzkumu Kellett (1999a) sibvala, Ze si nyni se
svym blizkym popovidaji a podnikaji spdémské aktivity mnohem vice, nez tomu bylo
doma (kde bylo v paedi hlavie technické op&ovani). Vyznamna uloha rodiny je také ve
vytvareni @ijemneho prosedi pro nemocného (vybaveni pokoje oblibenymcnvi

z domova apod.).

Klevetova (2009), autorka, ktera dlouho pracovak geriatrickém oddeni,
vidi rodinnou péi jako dilezity prvek ve zlepSeni kvality Zivota seniora peRo Gzdraw.
Zduraziuje, Ze je iteba, aby profesionalni gevatelé hovili s rodinou co nejtive po
prijeti klienta a seznamili ji s jeho individuélninkdpem, vyjasnili si, co vSechno je rodina
pro blizkého ochotnagtht a jak si p&govani fedstavuje (jakkasto chce chodit, jak dlouho
a kdy konkrétn) a spolén¢ pak hledali misto, kde by se rodina mohla zapKjevetova
(2009) dale zt@iraziuje potebuiadu a pravidel rodinné pe (coz je pirozené, protoze se
pohybuje v nemoctinim prostedi, kde je pewhstanoveny l&bny rezim). Profesionalni
pracovnik by si i uvédomit, Ze rodina neni vZzdy schopné se senioreniied@zhnicky
zachazet, Ze nema pelbné dovednosti a znalosti ocpeani a o progresi choroby a
neuvddomuje si jeji dsledky na Zivot a projevy seniora. dela, aby personal zjistil, jak je
rodina ve svych pmvatelskych aktivitdch zdatnd, zda népbtije poradit a pomoci ziskat
potrebné zkusenosti. Rodiny pebuji wdét, v éem mohou byt uzitamé. Klevetova (2009)

pro jednodussi spolupraci dopouje vytvait dotaznik, ktery personal s rodinami vyplni.

4.4. Dobra praxe

Zatizeni, ktera chji poskytovat kvalitni sluzby, si musi bydoma vyznamu
rodinné pée jako nepostradatelné slozkypeani o seniora. V zapadnich zemichktara
zarizeni napiklad vedou svépomocné skupiny, kde rodiny mohoiles@dvé pocity a
problémy a vzajeminse podporovati organizuji odbory rodinnych pevatefi, ktera maji
za ukol chranit zajmy a prava kliégntN¢ktera zdizeni pdadaji vzaélavaci programy pro
personal¢i pro rodiny, kde je Skoli v gevani, komunikaci,feSeni konflikk a ve
schopnosti kooperace.¢ktera zéizeni vytvdeji plany, ve kterych mé rodina své misto
(Woods, Keady, Seddon, 2008).
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Domnivam se, Ze nejlepSimigobem, jak dosdhnout zapojeni rodiny déepé
seniora trpiciho demenci, je zapojeni, motivacez&lavani vSech, ki& o né pecu;ji
(rodiny, profesionalnich gevateli a vedeni organizace). Pokud si vSichni budou jsti
ten druhy ma z4jem kooperovat, pokud budédel jak prekonavat bariéry ve spolupraci,
dojde ke zkvalitani p&e o seniora, k &S3i radosti a uspokojeni z prace a z néwst ke
snizeni rizika syndromu vybeni profesiondélnich i rodinnych geevateti.

Uvadim zde dva iiiklady dobré praxe "Bottom-Up" Model a The Partnars
Caregiving program, dva vyzkumné projekty, kterébphly v USA. Do tchto projeki
byli zapojeni vsichni 8astnici pée a jejich vysledky jsou velmi pozitivni. ¥eské
republice jsem nenalezla zpravu o podobném projedery by aktivie zapojil vSechny
Gcastniky v peéovani o seniora. O zapojeni rodin se pokusil vyzkjanprojekt
Komunikace jako nastroj zlepSeni kvality¢péo osoby s demenci, rodiny ale byly
z projektu vyjmuty pro nezajem. V tomto projektuzkymnici pracovali s metodou VAfI
a dosahli velmi dobrych vysletlkv nalézani strategii v komunikaci s lidmi trpicimi

demenci.

4.4.1."Bottom-Up" Model

"Bottom-Up" Model je vyzkumny projekt tymu odboridikingersoll-Dayton,
Schroepfer, Pryce, Waarala (2003), ktery byl reatn s cilem zlepSit kvalitu Zivota
seniof trpicich demenci umistych v institucionalni p# a potazmo vSech, kterych se
p&e tyka. Vychazi z koncepce, Ze vzajemna spolupgrésiesionalnich pmvatefi, rodin
a vedeni instituce je utezitym vychozim bodem pro kvalitni §é (nedostatena
komunikace naopak vede ke konfiiki), a proto jeieba vSechny aktéry podporovat a
posilovat ve vzajemné spolupraci a zapojovat ddegpého planovani @é o seniora.
Spojnici mezi aktéry mohou byt Skoleni socialnicpranici. V tomto projektu ji byly
studenti socialni prace. Podpora a posileni scheippeovat ma ti dilezité slozky: 1)
kultivace osobnosti (pochopeni), 2) rozvojé¢peatelskych schopnosti a 3) podpora
partnerstvi a komunikace (sdileni a Wm informaci) mezi profesionélnimi a rodinnymi

pecovateli.

Projekt "Bottom-Up" Model probihal ve dvou domoves#gniofi v Michiganu. Byli

do rgj zapojeni obyvatelé trpici demenci, u nichz bylglpémy s poruchami chovani,

2\/ice o projektu a met@VTI na strankach SPIN - http://www.spin-vti.cz
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jejich rodiny, které je nav&tovaly alespd dvakrat ndsicné a pe&ovatelé, kt& seniory

dokre znali.

Studenti provedli individualni rozhovory s rodinquetovateli a dalSimi dlezitymi
pracovniky. Od rodiny ziskali informace o Zivotistbrii nemocného, o jeho vlastnostech,
hodnotach, zajmech, problémovych oblastech apodiaké zji§ovali, jak by rodina
piedchazela d@eSila problematické chovani svého blizkého. Potétsdenti pokusili, na
zaklad biografickych udaj a sodasného Zzivota na odeni, vyswtlit problematicke
chovani seniora a navrhli intervence, do nichz glpodiny a profesionalni p@vatele.
Interver®ni plan byl pilotd zaveden do praxe a pdeth tydnech jej studenti
vyhodnocovali — diskutovali s rodinami a profesioidi pesovateli GsgsSnost intervenci a
noveé napady. Na zaklachovych zkuSenosti byl sestaven pl&fsfupu ke klientovi, kde
meli zamgstnanci i rodina vymezeny své role. Po dalSich sdgidnech opt studenti

ziskavali zgtnou vazbu.

Pfinosem projektu pro zafstnance i pro rodiny bylo, Ze si (diky oéahstudent)
mohli uvdomit dilezitost svych znalosti o seniorovi a dovednost3eni jeho Zivotni
situace (nap problematického chovani). Aktézjistili, jak je dilezité sdilet napady
s ostatnimi, coz vedlo ke zlepSeni vzajemné konameika spoluprace a dwwani prace
druhého, k wtSi kreativit pii reSeni probléiin a k uspokojeni z prace, ze sebe sama a
Zz pomoci ostatnim (mnoho probléns chovanim se spdie poddilo vyieSit). Rodiny
také mohli nafiklad zazit, Ze personal jejich blizké nezanedbal&é,stale se snazi se

nachézet cesty, jak fi&lepSovat.

4.4.2.The Partners in Caregiving program

The Partners in Caregiving program &p@ v navazani partnerstvi pracouinik
domova pro seniory a rodinnychiglusniki a v nasledné spolupraci na zlepSeni kvality
Zivota nemocného. Vychazi ze stejné koncepce jBeoitdm-Up" Model a také z poznani,
Ze rodiny se chiji dale smyslupla podilet na p& o svého blizkého. Cilem programu je
zlepSeni kvality a koordinace &0 nemocného, kterého Ize dosahnout odstiembariér
vzajemneho porozudni rodin a zamstnand@ (peovateli a vedeni instituce). Program je
veden formou Skoleni (semifi@ workshom a diskusi) v komunikaich technikach a
dovednostectieSeni konfliké. Skoleni rodin a profesionalnichdoeatel probiha zvias
(formou jednodenniho semifgapro profesionalni gevatele aifi dvouhodinovych setkani

pro rodiny).
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NapIni programu je vzajemné poznavani aktérsdileni (obav a problémale i
hledani pozitivnich aspekipé&e v z&izeni a komunikace rodin s personalem). D&dsi
je zangena na osvojeni komunikaich technik (urdt vyjadkit to, co citim, aniz bych se
druhého dotkl) a techniky aktivniho naslouchanzawru se @astnici &i eSit obtizné
situace v komunikaci edsudky a sociokulturni bariéry, konfliktyiimé a netekdvané
strety nazoit a hodnot) a tim i porozwtprozZivani druhé strany. Projekt kdspol&nym
setkanim a diskuzi rodin, gevateli a vedeni zdzeni o péovani. Spoléné sdileni
umoziuje nahlédnout na to, jak jednotlivé strany vnimpgi a politiku za&izeni,
napomaha k pozitivnimu mySleni o &madch smirem ke kvalitgjSi p&i a ke zlepSeni
solidarity a spoluprace zastnané a rodin v péi o nemocného.

Program The Partners in Caregiving vznikl jako wmky projekt tymu Pillemer,
Hegeman, Albright, Henderson (1998) a probihal stiS#gomovech pro seniory ve stat
New York. Kazdé zdzeni pro ®j vybralo jedno odéeni, vyker personalu a rodiny byl
nadhodny. Celkem se projektucastnilo 66 zastnané a 41 rodinnych fislusniki. Po

skorteni projektu zarstnanci a rodiny &li zhodnotit jeho pinos.

Hodnoceni usggnosti ukazalo, Ze vSichni &istréni byli spokojeni s napini i s
uspdadanim programu, a ze doslo k pozitivniméaam ve vzajemné interakci.clistnici
ziskali wtSi porozumini a pochopeni druhé strany, byli schopni se v kukaci vice
otewit (ziskali diveéru), zlepSila se jejich vzajemna spoluprace a kniZetnost
nedorozunini a konfliktnich situaci. VSechnaizzeni se rozhodla pokiavat v programu

i po ukorteni pilotniho projektu aifzpusobila jej podle viastnich petb.
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Il EMPIRICKA CAST

5. Postup a metody kvalitativhiho vyzkumu

V jednotlivychéastech této kapitoly popsuji proces tvorby a reakzvyzkumu, jeho
cile a vyzkumné otazky, strategii a technikérabdat a vyzkumny vzorek. Dale popisuiji,

jak vyzkum probihal.

5.1. Vyzkumna otazka, cil a ®el vyzkumu

Na za&atku jsem si polozila otdzkyJaka je uloha rodinnych p@mvateli v Domoy
se zvlastnim rezimem?Abych na tuto otdzku nalezla odgdy prostudovala jsem nejprve
relevantni literaturu a vyt¥ida teoretickou zakladnu (teoretickovast prace). #
zpracovavani teoretick&sti jsem si ugdomila, Ze nemohu pouze zmapovat, co vSechno
rodiny pro své blizké v ¥&zeni vykonévaji (coz byl fj ptvodni zandr), ale Ze se musim
podivat ke keéemim, ze kterych rodinné pevani vyfhsta, a Ze se také musim
porozhlédnout po prasdi, které ho formuje. Nové poznani a pochopeni weaio

k vytyéeni hlavniho cile.

Cilem mého vyzkumu je popsat $agné zapojeni rodin do institucionalniceé
seniory trpici demenci a nalézt faktory, které majjejich zapojeni vliv.

Pti hledani odpo#di je tteba zkoumat, jak roli rodin v institucionalni¢p&nimayji
sami rodinni p&vatelé, ale také jadba zjistit, jak ji vnima personal. Vyzkum je tedy
smefovan k okdma skupindm, k rodinnym i profesionalnintpeatefim.

Jak svoiji tlohu vnimaji rodinni pevatelé?

Od rodinnych pé&ovateli je nutné ziskat informace o tom, jakymagpbem se o
svého blizkého v instituci starajiaky typ a v jakém rozsahud@oskytuji?A zarove je
tieba tuto sotasnou realitu zasadit do rdmce, ktery ji titv@o rodinnou péi formuje?

Jak ulohu rodin vidi profesionalni pavatelé?

Vnimani ulohy rodiny profesionalnimi ¢gmvateli je také zasazeno dociého
ramce, ktery jej ovliiuje. Co rodinnou pé z pohledu profesionalnich ¢evatel:

ovliviauje?
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Ucelem vyzkumu je sestavit dop@eni pro spolupraci s rodinou poskytovatel
sluzby Domov se zvlastnim rezimem a formulovat adkl prava rodinného pevatele v
instituci. Vysledky vyzkumu se mohou stat podkladswortial politickych opateni

(legislativniho ramce, metodiky apod.), ktera bfird®vala rodinnou p& v institucich.

5.2. Vyzkumna strategie

Volba vyzkumné strategie se zd& byt snadna, thefpkumnik niize volit pouze ze
dvou typi — kvalitativni a kvantitativni strategie. Nakorede musi velmi p#iv¢ zvazZovat,

ktera z nich poriize |épe probadat problematiku, kterou se zabyva.

Disman (2005) uvadi rozdil mezi kvalitativnim a &tigativnim vyzkumem takto:
~Kvantitativni vyzkum testuje hypotézy, které bytyrmulovany a priori.“ (Disman, 2005,
s. 288)Ridi se deduktivni logikou. Umanje zkoumat velky peet jedind, ale rozsah
informaci, které o nich ziska je omezeny a jehmésistandardizace vede k redukci
informaci. ,Naproti tomu kvalitativni vyzkum pou&vnduktivni logiku.” (Disman, 2005,
s. 287) ,Cilem kvalitativniho vyzkumu je nové pouoxni“ (Disman, 2005, s. 286) iZe
tak pinést &tsi vhled do socialni reality. Uskalim této stragejg: ,Silna redukce pau
sledovanych jedinc” ,Generalizace na populaci je problematicka &dy i nemozna“
(Disman, 2005, s. 286) Zaraveale o tomto malém @tu lidi miZze ziskat mnoho
informaci. Diky slabé standardizaci metod zisk&d@imizeme v kvalitativnim vyzkumu

dosahovat vysoké validity (na ukor nizké reliap)lit

Dobie si wdoma pozitiv i negativ obou vyzkumnych strateggem zvolila
kvalitativni vyzkum. Zvazovala jsem i ,ten druhyKyantitativni vyzkum. Teoretickéast
prace by mohla slouzit jako vychodisko pro standvemotéz, které by nasleén terénu
mohly byt owieny¢i vyvraceny. Vyhodou kvantitativniho vyzkumu by byFe by obsahl

SirSicast populace a jeho vyhodnoceni by zabraloéniasu.

Co vSak vime o rodinnych pavatelich, kt& chodi za svymi blizkymi trpicimi
demenci do rezidéniho zdizeni? Vime mnoho o americkych rodinach, o
skandinavskych rodinach, i o britskych rodinaclefikhavsevuji a p&uji o své pibuzné
v rezidergnim zaizeni.Ceské rodinné gevatele, pokud je mi znamo, podrémikdo
nestudoval. Setkat se, poh®¥® nimi a pozorovat je a zjistit, co jejichdo¥ani ovlivnilo

a ¢emu gikladaji vyznam, je zakladnim kamenem vyzkumu radirpée v instituci.
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Hendl (2005) uvéadi, Ze volba kvalitativni metody oaknani je vhodna prév

v neprobadané oblasti.

Teoreticka ¢ast mi pomohla zorientovat se v celé problematigstitucionalni
rodinné pée, ale zarovie se ji nenechavam oviievat. Nechavam informanty, aby sami
hovdili o tom, co je pro 8 vyznamné. ,V kvalitativnim vyzkumu o redukci da¢ €éacto
rozhoduji zkoumané osoby.“ (Disman, 2005, s. 290)

5.3. Metoda ziskavani dat

(A) Interwiew

Jako zakladni metodu ziskavani dat jsem zvolil@gialkturovany rozhovor, ktery
pracuje s ufitym schématem témat otazek. Polostrukturovany rozhovor umaje nenit
poradi a formulaci otdzek podle situace, ve kteréazatél a respondent aktu&lnachazi.
Také tazateli umatuje doptavat se na to, co mu neni @gkmsné, nebo vice prohloubit a
rozkryt jednu oblast, ktera se ukazala jaktedita (Miovsky, 2006).

Pro ziskani cennych informaci j&elba rozhovor zachytit,ippsat a dale zkoumat.
Rozhovory jsem tedy nahravala na audio zaznammi&séeds prepsala. Do vytighého
textu jsem zapisovala poznamky, které tiijgho ¢teni vyvstaly v mysli.

(B) Pozorovani

Pri kontaktech s rodinnymi a profesionalnimicpeateli jsem téz provath vyzkum
metodou ztastréného pozorovani. Sledovala jsem neverbalni komenitesponderit,
praci s klienty, kontakt s blizkymi,éh oddtleni — co se taméje, co dlaji klienti apod.

Také jsem pozorovala, jak na mnéspbi prostdi celého zZdzeni a atmosféra na
odctleni.

Pozorovani ovlivnilo pozijSi konceptualizaci. Ndfklad pijemna atmosféra a
uvolnény pohyb rodin na odteni potvrdily pojmy dvéra v p€i personalu a ot¢enost
k rodirg, které jsem ziskala z rozboru rozhaverprofesionalnimi g@vatelkami.

5.4. Vybér Géastniki vyzkumu

Pro vykér Gcastniki vyzkumu (rodinnych i profesiondlnich qmvatefi) jsem

stanovila kritéria:
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1. Profesionalni péovatelé jsou za#stnanci v zéizeni poskytujici sluzbu Domov se

zvlastnim reZzimem a pracuji na tomto dedi.

2. Rodinni péovatelé maji pibuzného, ktery trpi demenci a dochazi za nim do

zarizeni (do Domova se zvlastnim rezimem) a jsou fmape‘ovateli o nemocného.

Pro swij vyzkum jsem vybrala z&eni, které poskytuje sluzbu Domov se zvlastnim
rezimem. Vylsr tohoto z@izeni jsem provedla primarnDavodem primarniho vyru byla

dostupnostdasova a finagni) z mista mého bydli&t

Pro spolupréaci jsem oslovilatin seniofi Liberec - FrantiSkov, p.o., ktery poskytuje
sluzbu Domov pro seniory a Domov se zvlastnim rehmSluzba Domov se zvlaStnim
rezimem je realizovana na dvou étishich se zvySenou pié Zije zde celkem 38 klieft

ktefi trpi njakou formou demence.

Ochota a vstcnost vedeni domova mne zavedla na jednotliv&ledd kde jsem
mohla hovait s profesionalnimi pmvatelkami (nepotkala jsem zde Zadného muze) a
rodinnymi g@islusniky. Pro profesionalni i rodinné ¢peatele jsem rla pipraveny
dopisy, ve kterych jsem jim vystlovala swij zanmér a Zadala je o spolupraci. Nakonec
jsem ale vybr responderit provedla na zakladosobniho kontaktu na o&dni. Ziskala
jsem zkusSenost, Ze osobni kontakt a rozhovor owyriém projektu je idezitym (rekdy

rozhodujicim) faktorem pro ochotu participovat yakumu.

Své respondenty jsem ziskakhbm rtkolika navstv zaizeni. S prvnim kontaktem
na oddlenich mi velice pomohl socialni pracovnik, ktetyZzbu Domov se zvlastnim
rezimemiidi. S vedoucim socialnim pracovnikem jsme nejmyjednali pravidla mého
vyzkumného psobeni vdomay a poté mne iedstavil vedoucim obou odeéni i
rodinnym gislusnikim, ktei zrovna nav&vovali své blizké. Byla jsem velicégkvapena
vstiicnosti a otekenosti rodin ke spolupraci a jejich bezpredhim souhlasem s
rozhovorem. Profesiondlni §avatelky n€ly zrozhovoti spiSe obavy; nebylo jim
piijemné paizeni a uchovani zvukového zdznamu rozhovoru agiakébyly jisty, zda by
mi byly schopny dat pétbné informace. &které poukazovaly na&asovou narénost
rozhovoru a @které tématu ndjkladaly p@iliSny vyznam. Ziskat informanty iad

profesiondlnich pmvateh tedy bylo naréngjsi nez zad rodinnych fislusniki.

Prvni profesionalni pevatelka, kterou jsem pro vyzkumny rozhovor ziskalda

vedouci jednoho z odteni. Domnivdm se, Ze jeji rozhodnuti motivovalolSda
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petovatelky; vSechny informantky jsou pgawz tohoto oddleni. Na druhém oddeni
profesionélni pé&ovatelky sdlovaly, Ze by byly ochotné vyplnit dotaznik, rozioow
nebyly naklogné. VSechny pmvatelky, se kterymi jsem se na ebihich setkala, byly
ochotné se mnou diskutovat a pomoci mi oslovit modi p&ovatele; to pro mne bylo
velmi dilezité.

Informanty jsem ziskala postugnbéhem rékolika navstév zaizeni. Negastji to
bylo tak, Ze jsem do raeni fisla natéet domluveny rozhovor afipté prilezitosti jsem
oslovila dalSiho potencialniho informanta J{peatelku na odéeni ¢i rodinného
piislusnika). Jejich vy probihal podle toho, kdo byl zrovna @thi a byl ochoten
spolupracovat. Cileénjsem oslovila pouze terapeutku, ktera ma naledd jinou roli, nez
pecovatelky. Zangiuje se pedevsim na klienty s menSim kognitivnim postizerpracuje
s nimi vice individual a cilem jeji prace je podpora a udrZzeni samostttikdent.
Terapeutku jsem oslovila na dopdeni feditelky. Reditelka n& upozornila, Ze pohled
terapeutky na rodinné pavani nize byt odlisSny od pohledu pavatelek (protoze népli

zpasob jeji prace se lisi).

5.5. Proces realizace vyzkumu

Poté, co jsem pro fyvyzkum vytvaila dostaténé teoretické zazemi, &aa jsem
formulovat vyzkumné otazky, které by mi pomohlykaisco nejvice informaci o Uloze

rodin v Domo¥ se zvlastnim rezimem.

Vytvorila jsem zvlag otazky pro rodinné a zvlid%ro profesionalni p®vatele.
Predstavila jsem si, jak by rozhovor mohl plynoutalle toho jsem otazky strukturovala

(na struktiie rozhovoru ani formulaci otdzek jsetn provadini rozhovoru netrvala).

Pred zapoetim vyzkumu jsem uskutgila pilotni rozhovory se dma Zenami; se
svoji matkou, kterd ma s@m/anim v institucionalnim z&eni zkusSenost a s byvalou
profesionalni p&vatelkou. Cilem pilotnich rozhoviobylo zjistit, zda je zfisob kladeni
otdzek srozumitelny a zda dostdvam informaceaepo€ k definovani role rodinnych
petovateh v institucionalni pé. Zjistila jsem, zZe struktura rozhovoru je dobadze se ji
mohu gidrZzovat. Struktura je idezita proto, aby nedochazelo kilgnému odbihani od
tématu. Také jsem zjistila, Ze otazky musimeupiizpusobit aktualni situaci; informant
napiklad na rkterou otazku odpovi v kontextu jiné, kkteré se naopak musim vracet,

neba’ nejsem spokojena s odpah.
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V rozhovoru s rodinnym gevatelem svymi otazkami poéeuji vyprawni péibéhu.
Zatiname v pitomnosti, jdeme nahlédnout do minulosti a potonzsevu vracime do
piitomnosti. V rozhovoru s profesionalnimépgatelem spiSe probirame jednotliva témata

vztahujici se k rodinné pe Oba vzory pro rozhovor vkladam déilph.

Po provedeni pilotnich rozhoviojsem oslovila jiz zmigny Dam seniofi Liberec -
FrantiSkov, p.o.. Nejprve jsem s vedenintizeni vyjednavala podminky a poté jsem
navstvovala oddleni. Ri kontaktovani prvnich rodinnych i profesionalnipkiovateti
jsem nela obavy z toho, Ze spiSe nebudou mit zaj@movat mi swj cas. Obavy se
postupr rozpoustly a zaala jsem nabyvat jistoty. Faze realizace vyzkumypreemne
stala nejzajimayjSi a nejvice uspokojuji¢asti mé diplomové prace.

Natctila jsem celkem & rozhovofi se zamistnanci z#izeni — ti sfadovymi
pecovatelkami, jeden s vedoucidowatelského tymu odteni a jeden s terapeutkou. Dale

jsem nateila ¢tyii rozhovory s rodinnymi pmvateli.

Na z&¢r jsem hovtila jeS€ se socialnim pracovnikem, ktery sluzbu Domov se
zvlastnim rezimem vede. Tento rozhovor jsem na dtéstacialniho pracovnika nenétéa.
Nicmére jsem si upesnila rkteré informace tykajici se zejména vyjednavandskgtnuti

sluzby a spoluprace s rodinami ze strany vedeni.

Vyzkumné rozhovory s profesionalnimi qoeatelkami jsem natéla gimo na
odctleni v jejich pracovni dah pro natéeni jsme zvolily pootdni siestu, kdy &sSina
klienti odpaivala a p&ovatelky mi mohly ¥novat swij ¢as. S terapeutkou jsem hdia

v dokg, kdy jeji klienti byli na skupinové aktiwit

S rodinnymi péovateli jsem natéela rozhovor bdi piimo na oddleni, nebo jsem si
na r¢ vzala kontakt a domluvili jsme se na rozhovoru mig&izeni — jeden probihal
v domacnosti a jeden na pracovisticpeatelky. Rozhovory bylyuzné dlouhé, trvaly

dvacet minut az jednu hodinu.
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6. Sbér dat a jejich analyza

Shkér dat (natéeni rozhoval) probihal postuph a s ohledem na zvolenyigtup
analyzy dat — metodu zakotvené teorie, kdy se yshidovani udaj, jejich analyza a
teorie vzgjema dophuji* (Strauss a Corbinova, 1999, s. 15). V prvnimhovoru (ktery
jsem vedla svedouci tymu mvatelek) jsem si utwda obrys obrazu o rodinném
pecovani. Kazdym dalSim rozhovorem (s profesionalnirodinnym péovatelem) jsem
sledovala, jak ity obraz nabyva na roz¥ru, hloubce a barevnosti. Ziskavané informace se
opakovaly, objevovaly se nové, které se na ty staapojovaly a vzajentnse s nimi
dophiovaly, ale gkteré byly i odliSné nebo se kontradikovaly. Abyss ve svém obrazu
neztratila, z&ala jsem si psat poznamky, pojmenovavat jednojtivg, davat je do skupin
- piifazovat jim kategorie a hledat, jak spolu kateguri@gemr souvisi. Teorie se Zala

vynorovat.

Tak, jak jsem rozhovory natéla, zarové jsem je i pepisovala, psala do textu
poznamky, informace vém jsem konceptualizovala a kategorizovala. Rozhppoo mne
byly dulezité zejména z obsahového hlediska, proto jsgejich piepisu pouZila metodu
doslovné transkripce a opravil&které nespisovné vyrazy a chyby vétné stavb a
vynechala paséaze, ve kterych se informant odcbhditématu (nafklad zaal vyprawt

vlastni gibéh, ktery s rodinnou @ nesouvisel).

Kdyz jsem shroméazdila vSechen materidkata jsem znovu systematicky probirat
rozhovor po rozhovoru a &pje srovnavat, poznamkovat a konceptualizovat. |&m
k velkému mnoZstvi materialu pro mne bylo velmiatée zvolit zgisob kdédovéani, zda
konceptualizovat slovo od slovagty, vétna spojeni, odstavce, zda zahrnout vSechny
informaceci vybrat jen @jaké. Neustale jsem se ptala: Co to je? Co to znafhéleustale
se mi stavalo, Ze jsemripporovnavani a zfiné kontrole jevy nespragnpojmenovala
(pojem byl nevystihujici, moc obecny, shrnoval édajamisto pojmenovani apod.).
Teoretickou citlivost pro schopnost konceptualizgesn ziskala jednak studiem literatury,
ale také vlastnimi profesnimi zkuSenostmi s pradamsi s demenci a jejich rodinami a
osobnimi zkuSenostmi rodinného cpeatele v prosedi domova i instituce. Svoji
teoretickou citlivost povaZzuji za velmi vysokou,Sak je v protikladu s moji paime

malou zkuSenosti s vyzkumem.
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P¥i rozboru rozhovar jsem se rozhodla postupovat tak, Ze rozeberutzuba$ovory

s profesionalnimi a zvl&% rodinnymi p&ovateli a poté je zkonfrontuiji.

Pro analyzu dat jsem zvolila metodu zakotvené ¢edtterou popsali Strauss a
Corbinova (1999). ,Analyza v zakotvené teorii séadla ze iti hlavnich tyg kodovani.
Jsou to: (a) otaené kdédovani, (b) axialni kddovani a (c) selektikddovani.” (Strauss a
Corbinova, 1999, s. 40) ,Kodovanitquistavuje operace, pomoci nichZz jsou udaje
rozebrany, konceptualizovany adbpslozeny novymi zfisoby.” (Strauss a Corbinova,
1999, s. 39)

P oteweném kodovani vyzkumnik pojmenovava jevyidggzuje je do kategorii, k
jednotlivym pojmiim ¢i kategoriim pak hleda vlastnosti, které utaje na Skale.

Pri axialnim kédovani se vyzkumnik snazi kategorisagét do paradigmatického

modelu.

V procesu selektivnino kédovani vyzkumnik integriategorie do fibéhu o
zkoumaném jevu. (Strauss a Corbinova, 1999)

6.1. Oteviené koédovani

Pii oteweném kddovani nejprve vyvstalityii okruhy, kterych se jevy tykaji —
rodina, profesionalni gevatel, klient/blizky a vedeni. Nazvala jsem je gky aktéf.
V procesu pojmenovavani jsem se ptala, ke komuoganpvztahuje, se kterou skupinou
souvisi. Pojmy jsem dale sdruZzovala do kategode jsem ot porovnavala, ke které
skupire se kategorie vztahuje a jak spolu kategorie vzajesouvisi, jak se ovliwiji.

Zacala jsem tak vytv@t mentalni mapy, které mi vztahy pomahaly pochopit

Pri tvorbé kategorii a hledani souvislosti jsem se neustédeela zpt k pojmim, k
samotnému textu a k poznamkédm &tgpem gehodnocovala dkteré pojmy a pak ap
ménila ndzvy kategorii. V korimé fazi jsem uiila vice neXityticet kategorf®, se kterymi

jsem dale pracovala.

6.2. Axialni kodovani

V procesu axialniho kdédovani jsem ziskané kategmagadila do paradigmatického
modelu. Paradigmaticky model jsem nazvala Modehmé&ho péovani.

23 7iskané kategorie jsou s#sti f¥iloh
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Pri axialnim kédovani jsem Zala rozliSovat, které kategorie jsou vyznamné aékte
mére vyznamné a jsou v podstasubkategoriemi. i hledani souvislosti jsem k sbb

pridruzila kategorie, o kterych jsem ik nemyslela, Ze by spolu mohly souviset.

Paradigmaticky model — Model rodinného pé&ovani

PFicinné Jev Kontext Intervenujici Strategie Nasledky
podminky podminky jednani a

interakce
Umisgni Rodinné Specifika Faktory Zapojeni do Individualni
blizkého do petovani — rodinné pée ovlivaujici p&e podoba
Domova se petovatelské zapojeni rodinného
zvlastnim role a aktivity (predpoklady petovani
rezimem Vv instituci zapojeni)

6.3. Selektivni kédovani

Paradigmaticky model rodinného go®ani mi pomohl poznat zakladni vlastnosti
rodinné pée. Nyni, v procesu selektivniho kédovéni, se pokusidinnou pé presré a

ucelert popsat.

Pti zkoumani, jak rodinnou gé vidi personal, jsem zjistila, Ze je na ni mozno
nahlizet z vice Urovni. Pokud se na ni budeme diodte zblizka, uvidime, co konkrén
rodina &la — jak p&uje, kdyz trochu poodstoupimeifeme pozorovat, s jakymi rolemi
jeji petovani souvisi, a kdyz poodstoupime del&busek, vysledujeme intenzitu, kvalitu a
zpiasob zapojeni do @é. Zapojeni do p& formuje mnoho faktdr— jsou to faktory, které
se tykaji rodiny a nemocného (jejich vazialpredchoziho p#vani, rodinné kultury,
socialni soudrznosti apod.), faktory tykajici sstilnce (kultura organizace, kvalitageé
piistup k rodinnému @evani, spoluprace s rodinou apod.), a v neposléddi na
zapojeni fisobi také faktory celospalenské (hodnoty, normy a postoje sgalesti,
politicka opateni apod.). Faktory celosponské zde mohu zminit pouze okrajoneba
jsem je pimo nezkoumala, ale Zkterych vypoedi je mozné je vyvodit. Faktory
celospoléenské, je mozné poznatedevsim pomoci obsahové analyzy praci a studii
jinych autofi, z tisku a z legislativnich dokuménttakova analyza by aletrgsahovala

ramec této prace.

V nasledujicich podkapitolach popisi jednotlivéuimorodinné pée. Vychazet budu
z Modelu rodinné pi& (paradigmatického modelu), ktery jsem vyt v procesu

selektivniho kddovani.
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Sva tvrzeni dokazuji na vypeédich profesionalnich a rodinnychgoeateli. Aby byl
text p‘ehledny, vkladam &Sinu citaci z rozhovdrdo poznamek podarou. Profesionalni
pecovatelky oznauji pismeny P A — E a rodinné fmvatele oznéuji RP A — D. Citace

uvadim kurzivou.

6.3.1.Co rodina pro blizkého vykonava —¢peatelské aktivity

~r

Kdyz jsem zjigovala, co vSechno rodinnitiplusnici pro své blizké vykonéavaiji,
ziskala jsem pojmy, které jsem relith do psti subkategorii. Rodinna pé v instituci
ma [t slozek, které se liSi naroky natspb pé&ovani a liSi se i zaéienim na oblast
osobnosti (bio-psycho-socialni a duchovni). Jsotyto slozky: emocionalni podpora a
p&e, fyzicka a sociakkulturni aktivizace, technicka {é, podfirna pée a pée
poskytovana mimo Z&eni. Rodinny fislusnik zpravidla poskytuje vice diup&e, a to

najednou (v jedné aktivite zahrnuto vice sloZek) nebo postéiprpribéhu navsivy.

6.3.1.1. Emocionalni podpora a pée

Emocionalni podpora a & je zakladnim kamenem rodinnéh@geani v instituci.
Emocionalni p& a podporu mizeme definovat jako starost o duSevni stav &epgt

blizkého a snaha dosahnout jeho duSevni pohodyciemé@ni pée pinasi uspokojeni
vySSich lidskych paeb.

Do emocionalni p& pati zprostedkovani pocitu bezpg spokojenosti, radosti,
soundlezitosti a Zivotniho smysit. Emocionalni p& miZeme rozunt také
zprostedkovani pocitu vlastni identity, ktery s& pemenci postughrozpad&> Blizky
dlovek lépe dokaZe chapat proZivani nemocrféhidejedna se pouze o empatii (schopnost
vhledu a vciini). Jedna se o interakci, kde zdrasgveék umi rozpoznat, &im prozivani
nemocného souvisi a umi jej zasadit do kontexta @hotniho pibéhu a zarovie na tento
kontext reaguje v ,jazyce" nemocného (¥¥lslov, slovnich spojeni a&wa vykeEr zpisobu
sckleni, kterému vloZi specificky emocionalni nabépdina, ktera svého blizkého deb

zna, umi lépe zachytit, kde se nemocny pr@achazi“, v jakéntasovém (myslenkovém)

24 ... mam takovou zkuSenost s pani, za kterou delii aikdo nechodil, potom uZéta i $patné

mysSlenky, Ze neald Zit. A jakmile jsme té rodén‘ekli, aby za ni fisli, Ze se mamince styska a ofiijgdi,
tak ta pani ozila.“(P D)

% ...V té nemoci jim ty cesky mizi a ti rodinni fisludnici jsou pro &nejblizsi.“ (P D)

%6 Tim Ze za nimi gjde ten rodinny pislusnik, tim je vlasthpaad s nimi a jakoby v tom jejich
swte." (P B)
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a emocionalnim rozpoloZeni atippzert reaguje v komunikamim vzorci, ktery je

nemocnému i rodiblizky?’

Toto tvrzeni dale dokazuji na pohledu profesion@laiovatelky A:,Je to urcite
velice ginosné, protoZe i u kliefis demenci je vid, Ze na rodinu velice dob reaguji, ze
je poznavaiji, a i kdyz sigba v tu chvili nedovedou d&domit, Ze to je dcera, syn nebo
nekdo z gibuznych, tak &di, Ze je znaji a vzdycky p@el. To je utité velice ginosné.
Ten kontakt je pro &dilezity, hodd dilezity.” Zda se to velmi zvlastni — nemocni své
blizké nepoznaji, netadi je do svého Zivota, nespoji si, kdo z blizkyaHonkrétrt je
(zda je to partner, ditapod.)?® presto v nich¢lovek, ktery za nimi pichazi, vyvolava

pocit blizkost®.

Emocionalni pé& |ze obtizre zachytit, protoze fyzickyifliS neni vidit, je ale znat na
duSevnim rozpoloZeni nemocného. 8pa i jen v pouhé ifftomnosti clena rodiny*°
Emocionalni p& znamena drZeni za ruku&zkych situacich, posezeni, popovidani si.
Emocionalni p& znamendé jakékoli projeveni zajmu a sdileni. Eor@ni pée je
piirozenou sotasti vSech ostatnich slozekipéNekde je vice vyjatkena a tkde p&ovani

podbarvuje.

6.3.1.2. Fyzicka a socialié-kulturni aktivizace

Aktivizace znamena vypémi volnéhocasu. To je vyznamné pro fyzickou i duSevni
kondici ¢lovéka a ginasi pocit smysluplnosti, naglmi a radosti. Pro lidi s demenci je
aktivizace velice tlezita, protoze si postuprmpiestavaji byt schopni planovatig\ivot a

bez podstu z veri upadaji do n@nnostic¢i do bezcilnosti.

Rodiny se svymi blizkymi trawias aktivié, nefast;ji je berou veft" a zajdou s nimi

do kavarny, ktera je v objektu domova sefiar

21 ... klienti s demenci maji 8y trosku jiny s¢t a myslim si, Ze tohle je obohacuje, kdyiidp

rodina.” (P A)

28 Ale oni je znaji, poznaji je a jsou radi za to, jgevidi.“ (P D)

2 Pani, ktera mava, i kdyZebarika, Ze je to jeji tatinek. Ona to je jeji dceré? E)

% Treba pan, ktery ma z#ané @i, slysi manzelku a otéw a’i a usmiva se. Nevim, co spoldaji
na pokoji. Nebo fijdou s dcerami. Nevim, co tam probiraji¢em se bavi, ale je \@tlZe ho to probere v
dobrém slova smyslu(P E)

31 Pomahaji jim v kontaktu s venkovnim predim.“ (P A)

32 Kdy? je hezky tak jedoucékam ven, nebo aspdady do cukrarny.“(P C),| kdyby to bylo jenom
to, ze maji gjakou fyzickou... (aktivitu), Zze se dostanoucaestvy vzduch.... UZ jenom to Zebia s nimi
chodi ven a je s nimi na veki, chodi s nimi do kavarny, takze viastnaji i ten spoléensky Zivot... Zase
jsme tady ®li pani, za kterou chodil manzel. On si ji vzal wazi’ku, povidali si, potom sedba s tim
vozikem prosla.“(P E)
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Pokud maji rodiny zajem, mohou se se svymi blizkyudilet na spolaych
aktivitach, které maji klienti v programu (rfagpivani a vytvarné dilny)i se z@&astnit
n¢které ze spolenskych udalosti (koncerty, pikniky apod.), ktemmadv pro klienty a
jejich blizké psada

Fyzicka a socidkkulturni aktivizace je dlezita pro nemocného, ale i pro jeho
rodinu, Ehem spoléné cinnosti se mohou duSe¥nsetkat‘. Nemocny se na chvilitrhe
stat osobnosti, kterou byl; a to je pro rodinnéhislpSnika velmi dlezite, také on ma
radost a citi se nagin z pobyvani s nemocnym a ma pocit, Ze jeho gaydilizkeho maji

smysl.

Profesiondlni p&ovatelky hovéi o tom, Ze zhorSovani poznavacich funkci blizkého
ma velky vliv na schopnost rodin ho dale nav8vat. Rodiny maji pocit, Ze svého

blizkého ztraci a velmi obtizrse s tim vyrovnavajt

6.3.1.3. Technicka p&e

Nekteré rodiny o své blizké dale fyzickydogi; poskytuji jim osobni p&. Nejcastji
je to pomoc §i hygiens — sprchovani a koupar.Davodi, prod rodiny vykonavaji
technickou pé&, je vice. Nktefi pokrauji ve zpmsobu peéovani tak, jak jsou zvykli
z domova>® Nektei rodinni fisludnici technickym g®vanim dopiuiji to, na co je jejich

blizky zvykly, ale co personal z kapacitnioivddi nemize vykonat’

3 Treba kdy? je ¢jaka spoléenské akce nebasco ve spoléenské mistnosti, nek@rodgjnice, ...
Programy jako fteba ze klient jde se svym rodinnyrsfuSnikem a prozivaji to spolu..-€ba na zpivani.
KdyZ pijde za pani dcera, sedne si tam @ zpivat, tak i tu pani to najplje. TakZze my jsme radi, i kdyz
prijdou sem.“(P E)

% 0no je to slozité. JelikoZz my tady mame tuhletmae, ktera pead postupuje do ditého stadia.
Stalo se u &kolika klient:, ktesi sem pisli, byli chodici a té’ uz naopak jenom lezi, uz téeplo do takového
stadia. Nktery rodinny pislusnik to #eba cito¥ nezvladne a uZdba pak odmitd sem chodit... Jakmile to
prijde do rjjakého stadia, tam uz lidi ani nepoznéavaji ty sséimné gislusniky.“(P B)

% Treba asi dv dcery si maminku chodi koupat, tady tu pani jakhtadi, dokonce skoro obder(P
C)

% Pak mame dceru, ktera travila se svoji maminkosledni dobu, kdyZ byla doma a uz v tomhle
stavu. Tak aby zabiljas tak se p&ad koupaly, ptad myly hlavu, perovnavaly ¥ci, pa7ad reco uklizely. A
ona te! prijde a zane." (P E)

37 Je tady dcera od jedné pani, kter& nAm pomaha memkoupat, protoze maminka byla zvykla
kazdy veer se sprchovat a protoze to tady neni mozné vntooéstvi se té panénovat tak, aby se mohla
kazdy den sprchovat. My to tady mame tak, Zze sezsajme¢ koupou, ale mame to roddné, kazdy den jiny
pokoj,... TakZze neni mozné se té panbvat tak, aby se sama, vykoupala, osprchovalabjdli zvykla
doma, tak chodi ta dcera(P B)
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Kromé hygieny, kterd je nejvyrazjsim prvkem technické gé, rodiny poskytuji
mnoho malych Ukain které je patba provést éhem navitvy. Je to krmeni, fgviékani,

premig’ovani, vypraztlovani, polohovani apod.

6.3.1.4. Podpuarna péce

Podpirna pée je zmisob peéovani, kterym rodinny ifslusnik pomaha vytwat
zazemi pro p®vani; zajisuje dobry pibéh pobytu blizkého a usn#&ugje praci a starosti
personalu. Yabek (2005) o podpné p&i v domacim prosedi hovdi jako o péi, ktera je
poskytovana nepravideinpodle pateb opé&ovavaného, a netyka se tedy@d zajistni

aktivit denniho zivota.

Podpirna pée v instituci ma podobu donaseni figtinych ¥ci nebo ¥ci, které ma
blizky rad® Peovatelky se shoduji, Ze je nezbytmutné, aby rodina zajiévala donasku
véci jako je nagiklad obl&eni a hygienické pofitky. Pokud tak rodiny réni, persondl
ma ztizenou praci, protoZe klientovi nigre zajistit stejnou ¢ jako ostatninf?
Pe&ovatelky jsou takto postaveny do tizivé situacetgre jejich zajmem je, aby klient

mél zajis&nu rovnou p&.*

Rodiny také obklopuji svého blizkéh@&cmi, na které byl zvykly a které \&m

mohou vyvolavat pocit zndmého, domaciho pemtif? Donasi pomcky, které personal

¥ T reba ho kazdy den masiruji, protozeliy Ze na taekd, pomizou mu s hygienou, dokaZi si ho vzit
Z postele a nas o to ani nezadaji, ulozi si ha, maj klidre najist.“ (P D)

39 Nosi jim veci, co potebuji.“ (P A) ,Nosil ji jogurty, a to je samo®jmé. \tSinou pijdou s
dorty..." (P E),... tak se je&t aspai snazila donést jogurty, to bylo jediné jidlo, &geSt mohla jist,
protoze u ni Slo uz i to polykani Spattakze se snazila dodat sem alespojogurty.” (P B)

40 Ale potom jsou takovi rodinniifsludnici, a taky jsem to zaZila, Ze tatinkkli, Ze to nekoupi. A
tady, i kdyZz nekoupi, musi se tae vzit. Pokud jeckdo nepohyblivy naifku a maji hygienické paitky,

a rodina vanvekne, Ze to kupovat nebud¢P D)

41 Je to Spatw, neda se to moc kgSit. Tak taky je toeSeni, splasi se, co se d4, vezme seijfigp,
musi se to taktoetht. ProtoZe ho neifiZete nechat bezdgho. Kdyz sedjaké penize usgbna dim seniof,
jsou rozpety. Je pravda, Zze nanekdy daji olejéky, takze kdyz nemame, pouzijeme to. To se miitddye
se starame, aby vSichnitnstejnou péi. Aby byla hygiena, umyli jste vlasyla... Kdyby tu nebyly moZnosti
koupit to z Uspor, tak tihle lidé by byli... KdyZznsgitla, Ze to ti lidé nemaiji, taky jseneba donesla z
domova... Stalo se mi, Ze rodina sem umistila rotiompé&slusnika a on ne¢hzadné obléeni. Myslim si, ze
kdyz sem ¢kdo nastoupi, #lo by byt dané, co ma mitgjakou hygienu.“(P D)

42 Muizou (klienti) tady mit své vlastni povieni, cokoliv svého co pobyt/emni. Aby byli jako
doma. Obrazky na zdech. (P E)
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e

vyuZiva v aktivizénich a terapeutickyctinnostech s klienterft. A donasi poriicky, které
tesf souziti klienit, kdy? spolu naiklad bydli na pokojf*

Rodinni fFslusnici obstaravaji i 16kské kontroly® a zaji$uji sluzby, které nejsou
hrazené v ramci pobytovych a socialnich sluzebjikiao kadénické sluzby a maniku.
Nedostaténa spoluprace rodin ve zpretikovavani pgebnych sluzeb, je pro persondl
komplikovana, protoZe z kapacitnichvibdi nema dostatetasu na jejich zajisni.*®

6.3.1.5. Pé&‘e poskytovana mimo zéizeni

N&které rodiny si otas bravaji svého blizkého déff Pokud si rodina vezme svého
blizkého do progedi domova, znamena to, Zze mu poskytuje veskerdiy kiérou jejich
blizky potebuje. P& poskytovana mimo #aeni odpovida podle iBbkova (2005)
rozckleni p&e p&i osobni.

6.3.2.P&ovatelské role

To, co rodina konkréth vykonava, tedy jak o svého blizkéhoc¢pge, souvisi
s pe&ovatelskymi rolemi. Woods, Keady a Seddon (20@g)imram v institucionalnim
pecovani grisuzuji i dulezité role: auditor (pozorovatel a hodnotitel)yakiét a peéovatel.
Z rozhovoru s profesionalnimi gavateli vyplyva, Ze zde rodinni pavatelé maji jest
jednu vyznamnou roli; a tou je role spolupracovrgkarofesionalnimi p@vateli. Rodiny

v instituci tedy hrajttyii zasadni role.

6.3.2.1. Auditor

Role auditora v Zézeni je pro schopnost fmvat dilezitd. Rodinny p&vatel jako
auditor pozoruje a vyhodnocuje (provadi monitorjrjgk je o jeho blizkého gevano a

reflektuje, zda se @é shoduje s jehorpdstavami aigdstavami jeho blizkého.

43 Kdyz se mu(rodinnému pislusnikovi) /ekne o polstéek, pinese polstéek. Rikali jsme mu o
hodiny, protoze spolubydlicida hodiny na pokoji a pani se Uza@sarientuje casem, kdyz vidi hodiny...
Takze ty nam slibil, jeSfe teda nefinesl, ale pinese.“ (P E)

44 Jeden chel v noci svitit a druhy necit tak jsme hledalidzné varianty, aby ta rodina poméahala.
Ze teba pinesli lampiku a Ze se zapoijili (d@Seni problému).{P E)

4 Treba kdy? je poeba jet k 16ka, tak wtSinou oslovujeme rodiny...., protoze kdyby ¢ doma,
tak si taky musi vzit volno a je{P C),Nebo zajistit jiné ¥ci, t'eba k zub&. Takze i tohle sieba zajisti.”
(PA)

46 A kdy? to nejde, tak to musime tad§ak vyesit, ten doprovod... Tady nas neni tolik, abychom se
mohli sebrat a nag dne odjet pry. To je £Zké, ale pokud ten doprovod neni, tak sestakvy-esi.” (P C)

47 Také si je berou domiy pokud niZzou.“ (P D), T eba tahle pani kdyZ semifla, tak za ni chodili
kazdy den odpoledne, kazdy vikend si ji brali &ldR&no ji odvezli a ver pisli.* (P C)
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6.3.2.2. Advokat

Advokacie je ochrana a prosazovani pravist@nosti blizkého. Tato role rodinného
petovatele je velice vyznamna, protoze jeho blizkyim dal tim méa schopen své
potreby a pani vyjadit a pozdji si je prestdva byt schopen i &domit. Mnoho padeb

vychazi z minulosti — pé¢buji byt uspokojeny v kontextu Zivotni historie.

U lidi s demenci je advokacie dvojnasélpotieba. Jednak proto, Ze ztratili svoji
samostatnost a jsou odkazani na pomoc druhychstémsy institucionalniho pevani je
jim poskytovana pi& podle legislativnich pravidel,da by tedy byt vysoce profesionalni
a individualni. Z praxe ale dédvime, Ze v mnohych #aenich z mnohatvodia selhava
zejména lidsky faktor (viz Souhrnna zprav&ionosti véejného ochrance prav, 2008) a
dustojnost starych lidi neni respektovana a je padkéiza. Starylovék se tomu térr
ztraci integritu osobnosti a schopnost sebdameni a zarova diky znénam v mozku
dochéazi k regresi a porucham schopnosti a dovedradeé trpici demenci tedy stale
obtizreji dokdzou vyjadit své poteby a zarovie pro lidi, ktefi o re p&uji, prestavaji byt

N 1Y

jejich poteby¢itelné (jedna se zejména o vysSiipbl).

V tomto mist spatuji obrovskou dlezitost rodinné p#e. Z vlastni zkuSenosti
rodinného i profesionalniho pevatele mohuici, Ze i kdyZz uz si nemocny nepamatuje
swvij Zivotni pribéh, zistava v 8m jeho stopai otisk. Nemocny si nepamatuje konkrétni
udalosti (obsahy), o kterych by mohiemyslet a howit, ale ma v sob vtisknuty vzorce
(formy), ve kterych se obsahy odehravaly a stakhoalvaji. Tyto vzorce mohou byt rfap
pro zpisob komunikace, pro #pob vnimani poditt z prostedi a reakce naén pro
zpasob prozivani i pro Zsob nahlizeni na vlastni osobu.¢c®eteli, ktery nemocného
piiliS nezna, se e zdat, Ze se osobnost nemocného zcela ztratéananiiteba péovat
v kontextu jeho historie, ale citlivy rodinngiplusnik nachazi, ozZivuje a napje otisky

(formy) osobnosti svého blizkého (dava jim obsavadim smysl)®

48 Myslim si, Ze to vyznam ma4, protoZe v té nematityi cestiky mizi a ti rodinni gislugnici jsou
vidéla koupani pani, kteraicela a prost takhle reaguje. Myslim si, Zze kdyby rodinnislusnik Sel k té
pani, ona by reagovala jinak, protoze reakce jspacdj, nez kdyz my pro pani jdemeéekneme: tak pro vas
jdeme a gjdeme do jidelny. A ona nechce, algde syn aekne: tak, mami, pdj vstavej. A protoze to je
jeji syn, tak mu neodporuje, vstane a je lepsi,sneami. Takze si myslim, Ze ji to vic motivujetqie to je
jeji syn a ona se snazi. My pro ni nejsme tak zajira dileziti, nejsme rodinny/fslusnik, oni to tak vnimaji
a s rodinnym gislusnikem spolupracuji vic. Na tomhle déddi se mi libi, Ze si rodinnislusnici klienty
vykoupou. KdyZ jsou tra%iu klienti problematiti, ta rodina s nim masgeci jenom mi prace nez my. My
bychom je koupali 2x tak dlouho a rodinigtusSnici je koupaji, protoze jim rozumi, znajajeidi, Ze jsou
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6.3.2.3. Spolupracovnik s profesionalnimi pé&ovateli

Spoluprace je oboustranna snaha profesionalnichdinmych péovatei o co
nejlepSi pé o klienta/blizkého, kterd je zaloZzend na vzajenkwénunikaci, jejimz
tématem je blizky/klient?

Spoluprace znamena také vzajemné wgaani postaj a aiekavani, vyjednavani o
zpisobu peéovani a shoda na jednotnéntighupu ke klientovi/blizkému. Podoby
spoluprace budou popséany v jedné z nasledujicidkamitol.

Bez kooperace profesionalnich a rodinnycliopateli by rodinna pé&e v instituci
byla velmi ztizend, ale byla by ztizena i pracdgsimnalnich p&ovatefi. Nespoluprace by
se v koneéném disledku promitala do kvality pé o klienta, ktery je cilem celého

pecovani.

6.3.2.4. Pefovatel

Role p&ovatele se vztahujeimo k blizkému, jeji ndplni jsou pavatelské aktivity,
které jsou popsany wedchozi podkapitole.

6.3.3.Zapojeni do pé&e

Zapojeni rodin do p& je charakterizovangemi roznéry — intenzitou, kvalitou a
zpusobem. Intenzita zapojeni vyjage nasazeni, s nimz rodiny hraji role a vykonavaji
petovatelské aktivity. Kvalita zapojeni vystihuje, ¢akje (hloubka) zapojeni do
jednotlivych roli a aktivit. Zfisob zapojeni vystihuje, jak se rodiny zapojuji étopani.

jejich.* (P D) ,Pokud sem klient fijde jeSt, abych neurazila, v uvozovkach dobrém stavu, tak a
prreklenuli to szivani s okolim, aby to bylo co neiijSi, protoze nedizeme wdét, co se s tirdlovekem dje.
Nerozumime tomu. e se stat, jak jste slySela, oni jsou ve svéitd,sabjevi se &jaky podrit a za'nou byt
agresivni. Vy je chcete vyvést z toho jejickissmebo @co, takze tam jde o to, aby byli co nejvic v klitlim
Ze za nimi fijde ten RP, tim je vlastrjakoby p@ad s nimi a jakoby v tom svéneev Mize se totiz stat, ze
to tady nepozna a Zae bloudit, zéne byt strasé nejisty. (Chapu to tak, ze rodina lip rozumi tojejich
swtu?) Ano, nebo taky se v nichibe vyvolat éco, co je evokuje v tomhle naSem pfedt a to nevime ani
my, nemusi toddét ani ten rodinny pislusnik, na co si oni vzpomenou, co kdy zazilim@ibe byt chvile,
okamzik z &‘eho, reba jiného klienta. Bude wm vict nekoho, koho kdysi davnegkde zazil a ten mu
nevyhovoval. Mze to takhle nastat, protoze oni Ziji vlasfmodd v minulosti. Tady je fiie r‘co ovlivnit,
aby se stali jinymi lidmi, nez jsouiéba na chvili,&zkorict.” (P B)

49 ... zeptaji se co je peeba koupit... SnaZime se vyjit si navzajemicvst bliz8im rozhovorem,
pohovorem co by klient p@boval,... Kdyz vidim naeSu ke klienim, tak je samd®ejm¢ pozdravime,
popovidame si. Oni seeba zeptaji co klient, jak se ma, cddéd t'eba i prvotni rozhovor provedou s nami
(nez jdou za svym blizkym)P A)
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6.3.3.1. Intenzita zapojeni

Intenzitu zapojeni rodin do P& Ize sledovat na Skale nulova az velmi vysoka.

, Rekla bych, Ze je to takipna pil. Zhruba 50% klient ma rodinu, kter& mé oeén
vétsi zajemCasto chodi na navdty, i kdyz jsou z&si dalky, tak ufité jednou za tyden.
Takze uz vime, Ze v sobottijgule ta a ta rodina, Ze to je pravideln@elmi vysoka —
vysoka intenzita)A potom jsou samegjme rodiny, které klienty nenavsuji wibec, se

kterymi se ani neznanfgadna intenzitd) (P A)

»~JsSou t7 varianty. Jedna je rodina, kter&fgde, my @co potebujeme, nebo oni si
vSimnou a donesou. KdyZ ne, tak za nima jderfek@eme, Zeéoo pofebujeme a oni to
donesou/teba rano nebo dktefi to donesou uz ten den. Jsouwlpe, zodpovdni, to je
takova ta 100% spolupracdvelmi vysoka intenzitaPotom jsou rodiny, kde si tolik
nevSimaiji, ale kdyz jim to napiSete takdou, zeptaji seieknou, Ze to pidi, ale nepaidi
to tak rychle(vysoka az pimérna intenzita)Ale tel’ uz z@inaji: ale my jsme to mamince
dali... Ale potom jsou takovi RP, a taky jsem tolaaze tatinkoviekli, Ze to nekoupi... Ze

mu koupili papirové kapesniky a to mu musfisténizka intenzitd) (P D)

.Podle toho. Nktedi jsou lepSi, ektef jsou horsi, ektefi wibec nechodi... Nebo

jsou rekteri, ktefi si prijdou pro penize a sem n@plou...” (P C)

Ve vypowdich profesionalnich gevatelek nizeme sledovat, Ze intenzitu zapojeni
vztahuji k vice pé&ovatelskym rolim a aktivitdm. Intenzita se da sledona ¢astosti
navsev, na péi a zajmu o blizkého, na spolupraci s personaleod.ap

6.3.3.2. Kvalita zapojeni

Kvalita zapojeni znamena, Ze se rodinnygyatel do gkteré role zapojuje méma
do rekteré vice a stefntak vykonava pe&ovatelské aktivity — &které provadi v Sirokém
rozsahu a &které nedla vilbec. Nekterym rolim a aktivitam nejklada dilezitost, neciti se
povinen je vykonavat, nebo o nich nevi, jiné rolekéivity zastava povrclinnebo podle

potreby a jiné vykonava s velkym nasazenim.

N¢které rodiny nafiklad dbaji o spokensky Zivot blizkého - geji o jeho vzhled
(donéasi mu oblkeni, kosmetiku, instruuji personal, jak se ma adlela staraji se o

kulturni a spoléenské aktivity (snazi se ho vtahovat doidodiny, berou ho do cukrarny,
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na prochazky apod.). ddteré rodiny se soustfuji hlavre na technické opevani —
koupéani, pée o vzhled a uklid pokoje.

6.3.3.3. Zpisob zapojeni

Zpasob zapojeni vyjadje, jak se rodinny gevatel zapojuje do @é jako celku, ale
i do jednotlivych roli a aktivit. Zfisob zapojeni se ime zachytit na Skale aktivni az

pasivni, ktera je vztazena ke Skale mira koopesadelnim progedim a s personalem.

V rozhovorech s profesionalnimi qmvatelkami jsem zachytila tyto #&goby

zapojeni:

- Netefny. Rodinni péovatelé za svym blizkymipdou na nav&vu, ale pilis se
nezajimaji o jeho peeby, ani o okolnf &hi.>°

Sl

- Vlastni koncept Nekteri rodinni gislusnici si pinasi vlastni fedstavu o tom, jak

by se ndlo pesovat, a podle toho svoji piidi.>*

- Intuitivni . Nektefi rodinni gislusnici vypozoruji, jak @@ v instituci probiha a
sami se zapojuji tak, Ze svymi aktivitami dagl p&i personalu.Casto znaji pdeby
svého blizkého z doby j&§pred umistnim, a snazi se je ndiplvat i nyni. V péovani jsou

samostatni, nevyZadujfippmnost persondlu.

- Kooperativni. Kooperativni zpisob zapojeni znamena, Ze se rodiny snazi
spolupracovat na pe spole&né s personalem. V kooperativnim tgobu je rodina hii

iniciujici, prijimajici nebo domlouvajici.

V iniciativnim zpisobu zapojeni sama&ighazi za personalem a ji§e, co se &e,
zda neni #co poteba, vymysli a navrhuje #@poby, jak s blizkym/klientem pracovat.
Nekteré rodiny pedavaji personalu vlastnirquistavy o p&ovani a vznasti nasthuji

poZzadavky a &ekavaji, Ze personal budecpeat podle jejich fedstav? Nekdy proto i

%0 ... obcas pijdou, ale nevSimnou si ¢gho. Jestli tatinek nebo maminka jebiuji tohle nebo

tamhleto, musime je upozowat. Nekdy je spoluprace dobra, sami se podivaji co t&tinebo maminka
potebuje, ale ekte”i se ani nepodivaji a kdyZ je na to upozornime,jsak takovi... pré by neli néco
kupovat. Mam takovy pocit, jako kdyby taflaveka odlozili arekli: tak my jsme ho sem dali, tak sed n
postarejte.“(P D)

L Tahle pani je takova zvlastni, s tou se komumikujnevim, jak to nazvat..sipete ji tofikat, ale
ona si to stejéi udela podle svého. Nebo kdyz se ji to snazite nabtdtaduona tosteba ani nepochopi.{P
E)

°2 T rebareknou, Ze chi, aby maminka #la tohle, tak se jim snazime vylby (P C)
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dochazi ke konfliktnim situacim, protoZe si rodpiaje réco, co blizky v danou chvili
nezvladne?

V piijimajicim zpisobu zapojeni rodinafigma dopordeni personalu. Zapojeni
neiniciuje, protoZe nezna presdi>*

V domlouvajicim zfisobu probiha diskuze s personalem o nejlepsimatu pée o

nemocného. Rodina i personal navrhuji a zatopi@jimaji nazory a argumenty druhé

strany.

6.3.4.Faktory ovliviiujici zapojeni rodin do gé

Na intenzitu, kvalitu a zjsob zapojeniisobi mnoho faktdr, které utvéi vyslednou
podobu rodinné pe&. U kazdého rodinného gmvatele ma pé& jedin€énou podobu,
protoze kazdy rodinny gevatel poduje mizr¢ intenzivré (diky pisobeni faktal) potrebu
zapojit se do jednotlivych pevatelskych roli a do jednotlivych gmvatelskych aktivit.
Faktory ovliviujici zapojeni do g mizeme rozdlit do skupin, podle toho, odkud
vychazeji - ze strany rodiny, nemocnéhciizeni a ze strany spdleosti. Rozdleni a
popsani faktar je velice dilezité, protoze &které z nich mzeme svym konanim ovlivnit a

pomoci tak zlepSit rodinné pavani.

Pti analyze rozhovdrjsem nalezla zejména tyto faktory:

6.3.4.1. Faktory ze strany rodiny

(A) Motivace petovat. Vyznamnym faktorem, kterytgobi na zapojeni rodin do
p&e, je motivace pmvat. Motivaci uéuje zgjem o blizkého, ktery se d&iihv intenzit
velky zajem aZz nezdjem, jeho indikatory jsoiedevsim frekvence néest a také

spolupréce s personélem.

°3 ... ale vyZadovala (pani, ktera dochazi za svou mimi) napiklad, aby pani seth na voztku,

kdyz ale ona chita spat. Kdyz tohle nastane;ibete to zdvodnit tim, Ze pani je unavena, neciti serdpb
tFeba byla nemocn@, prosla virosou aifatiuje si odpéinout.” (P D)

** (A chodi teba i s napady?) ,Spi$ ne, protoZe rodina nezngrostedi, jak se klienti chovaji ver,
oni je znaji jen Bhem navawy.” (P E) ,Sesticky - vzdycky si popovidame jak je mamince a takjeieom
kratce, protoze maji malkasu. KdyZz maminka cokoliv pebuje tak pijdou a domluvime se (RP B)

%5 Zhruba 50% klient: ma rodinu, kterd ma oénvetsi zajem asto chodi na navéty. | kdy? jsou z
vetSi dalky tak ufite jednou za tyden, takze uz vime, Ze v sob@edp ta a ta rodina, Ze to je pravidelné. A
potom jsou samaeejne¢ rodiny, které klienty nenavdtuji wibec, se kterymi se ani neznam@‘A)
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Z&jem o blizkého formuji zejména tytmitelé:

- Progrese choroby S progresi choroby zajem o blizkého klesa, bljalegtava byt
schopen rodinu poznavat a komunikovat s ni. Rodp®i vzdavaji, ztraci pocit
smysluplnosti nav8t a zarové celou situaci vnimaji tak, Ze o blizkéhiacchazi a obtizé

se se ztratou vyrovnavafl.

Peaiovatelka D ma zkuSenost, Ze i kdyz se zda, Zetklimerozumi ¢éhi okolo sebe,
stale je mozné s nim komunikovale tady pani, kterd mluvi, usmiva se a ja s if te
sedla a bavila se s ni a ona mluvi. SlySite ji, mlssdzumiteld. Povidala mi, Ze dha
pejska, ukaze mi jak velkého. Rozumi cgikigm, jakou ji davam informaci. Neznam je
tolik ale vidim to, normakhse mnou komunikuji. Sedim vedle ni a povida n#jakém
panovi, o zahradce. Je Vil Ze kdyby rodinni 7pslusnici @isli, ob¢as si s nimi sedli a
bavili se s nimi, takZze by to také bylo dobré. &lesjct Ze nic nexdi, asi proto za nimi
nechodi. Tak #ak je odepsali..." P&ovatelka D déle adaziuje, jak je pro lidi i
v pokrasilém stadiu dleZity kontakt s skym blizkym?>’

Progrese choroby se zda byt vyznamnym faktoreny kieliviiuje schopnost rodin

pecovat a formuje rodinnou P& Shoduji se na tom vSichni profesionalnépeatelé.

VSichni rodinni péovatelé se shoduji na tom, Ze je peot¢ké zvladat progresivni
zmeény blizkého, nejtite vnimaji poruchy komunikace — Ze si s nim nemgsapovidat?®

% Tam si to vysvtlujeme tim, Ze klient uz rodinu nepoznav@ B) Jedna péovatelka srovnava
navsevnost s Bznym oddlenim, kde dve pracovala. ,Tam byli pl# orientovani klienti,... Ale ti lidé byli
komunikativni a tam rodinniffslusnici dochazeli docela ho#éin kdyz té' premySlim, tak chodili za vSemi.
To tady neni. Zadkterymi klienty rodinni fisludnici vibec nechodi.im si myslite, Ze to je?) Je to tou
nemoci. Myslim si, Ze si s nimi nemajleon povidat, nebo Ze jsou jiiaReknou si, on gstejré nepozna,
nebude se mnou mluvit, Ze je jakoby odepsg#i.D)

,Ono je to slozité. Jelikoz my tady mame tuhletmaoe, ktera ptad postupuje do ditého stadia...
Nektery rodinny pislusnik to #eba cito¥ nezvladne a uZd¢ba pak odmita sem chodit. Potom je tatouna
nas, anebo socialnim pracovnikovi, aby s rodingakym zgsobem promluvil... Mi jsme tady d¥ dcery,
jedna dcera odmitla Up#p s tou druhou jsme tady mluvili, jenom my na t@tfg Ta chodila, ale potom to
Slo rychle (progrese choroby), takze my jsme si promluvili, vys¥tlili jsme ji to a ona vzdyckyrisla
jenom na chvili, protoze tam uz nebylo mozné sraminkou nic dat, tam uz to bylo opravdu Spatné. Uz i
Spatre jedla, tak jenom fiSla, zeptala se, podivala se, dta se a ndla slzy v @ich a odeSla. Jakmile to
prijde do rjjakého stadia, tam uz lidi ani nepoznavaji ty svdimné gisluSniky... (Takze asiéta pocit, ze
uz nemé odezvu.) Tak. A bylo ji lip, kdyZ to méaahi nevidla, aby na to troSku pozapowia. Tim jak sem
prisla, tak se jegtaspo: snazila donést jogurty, to bylo jediné jidlo, &geS¢ mohla jist, protoze u ni Slo uz
i to polykani Spat# takze se snazila dodat sem alespojogurty. Takhle se snazila pomoct® B)

>" Neuveédomuii si, Ze kdy? se na rodinnéhdsfu$nika budou divat, Ze jim rozumi, 2diyalespa
je pohladit nebo takdto. Oni to patebuji. Dnes jsenéba pani omylerrukla do nosu, pani ténemluvi,

a ja povidam pardon a dala jsem ji pusu, musim zano dat pusinku, protozZe jsem vas bouchla do.ndsu
ona se smala, je&tv jidelr se na i parad smala, protoze si vzdycky na to vzpdenRekla jsem ji, Ze
jinak to neniZzu odfinit, a ona n& pochopila. | kdyZz nemluvi, tak stéjwi. Rodina sirekne: ona mi
neodpovida. Ale oni je znaji, poznaji je a jsou wdto, Ze je vidi.(P D)

%8 Treba kdyZlovek neni pohyblivy, leZi a vy si s ninizate aspb popovidat. J& se snazim rah
navsevachrikat, co se udalo. J& vim, Ze ji to p@elavou, ale ona neni schopna se uz pobavitemico
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Komunikace s blizkym je pro rodiny velice vyznami&ro rodinného pevatele B je
zhorSeni schopnosti komunikace blizkéhtbec nejvyrazgsi zmegnou, které si na
mamince vSima,... kdyz pijde rekdo pozdji, tak /ekne, ta zase zhubla, ale’no ani
nepijde. Je to spis o té komunikaci, ta se zhorSub@suje. Div jsme sifeba povidali,
ted’ uz si s ni ani povidat neirete. Ona si uz nepamatuje ani celark ok’du a to si
nepamatuje minimath pulrok...“ Rodinna p&ovatelka A sdluje, jak je komunikace
dulezita i pro jeji maminkyJak serika, stai lidé nevdi, co se do vcera, ale pamatuji si
z drivejSka. Ale mamka ne, ja jkdba vypravim to, co ona vypi@& nam. A ona je za to

strasr¢ vdécna, protoze ona to nevi.”

Rodinni gislusnici hovéi také o tom, Ze je jejich blizcigstavaji poznavat. Rodinni
pecovatelé B a D jsou si jisti, Ze i kdyZ je blizky ngpozna jménem, stale je poznava.
»,P0zna me. Pozna vSechny, kdyz senjdou. Manzelka, tchyh déti, to pozna, ale jméno
uz ¥zko." (RP B),... i ta prostredni dcera, kdyz tam chodi, téka, Ze ji bahika vzdycky
pozna. Nevi jméno, ale citi, Ze je tido blizky“(RP D)

Ackoli vSichni rodinni peovatelé hovti o Spatné komunikaci se svym blizkym, u
Zadného z nich jsem nezaznamenala, Ze by togbylrdivod nav&vy omezovat. Hcin
muze byt vice — jednak rodiny mohou byt velmi &ilmotivovany péovat dal (maji
k blizkému silné citové pout#i vici nému citi velkou povinnost) a v pavani maji téns
vSichni (aZ na rodinnou pevatelku A, kterou rodinnou podporu nenidig silnou) velmi
silnou podporu rodiny, jednak choroba fesiepokrdila do takového stadia, kdy by je
nemocny pestal poznivat a komunikovat s nimi UplrRRodiny si také v pmvani
vytvorily systém, ktery jim miZze pomahat vigkonani tizivych poadit P&ovatelka D
hovai o velmi zajimavém, a podle mne velicélefitém, momentu; a tim je, Ze si jeji
nejmladsSi dcera s batiou nalezla novy zjsob komunikace,Malé je ted’ dewvt a v £ch
sedmi, to byla neastna, protoze babtka ji rekdyekla ty kluku a tak. Ale taky si myslim,
Ze tel’ uz to bere jak to je a vi, Zze kdyz jsme na @a¥Stak s ni bakika nekonverzuje,
driv se ji vyptavala na Skolu, na krouzky. Tak siamma®vy zgsob komunikace, protoze
ona je takova hrava, chodi tancovat. KdyZ sedim&weak bahice tancuje nebo zpiva a

je videt, Ze i maminka poakje, kdyz tam mam tu nejmladsi dceru a Ze je spo&d;

by bylo troSku smysluplné. TakZe se snazim ji haviprotoze ja potomiemyslim a zbytee se trapim.
Takze taeSim takhle. Melu a melu, sotvajgu.* (RP A),... protozZe jak se s ni neda komunikovat, jsem
neustale myslela na to, jak je to mozné, Zze manfipla’inna a aktivni, Ze t€s ni nenizu nic.“ (RP D)

% Kdyz tam jsem, tak se najmnsnazim pgad mluvit, aby jestbyla njjaka komunikace. Ptam se ho
treba na jidlo a na sestky které tam jsou, protoze tam mame oblibenéidest’ (RP C)
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Z vypowdi rodinnych p&ovateli jsem zaznamenala, Ze progresi choroby blizkého
prizpasobuji napl navsevy — program i p&ovatelské aktivity, nagklad uz ho neberou na

navstvu k solé domi, protoze poznali, Zefesun do jiného prosdi uz nezvlada.

- Délka pobytu klienta. NejwtSi zajem o blizkého byva v obdobi po urmstkdy
se sziva s prastdim. S délkou pobytu zajem kl€¥€a.

V obdobi po umighi je rodina nejpdebrejsi, pro blizkého i pro personal. V tomto

obdobi je také personalem nejvice zapojovana.

V rozhovorech s rodinnymi pgevateli jsem nezaznamenala omezeni ray3tteré
by souvisely s délkou pobytu blizkého. Maminka nod péovatelky A v zdizeni bydli
velmi kratce (2 mssice), dcera za ni dochézi obden nalthdiny. Rodinni p&ovatelé B, C
a D si v nav&tvovani blizkého vytvili systém, do kterého je zapojeno videna rodiny.
Snazi se o to, aby nemocnylmavstvu rekolikrat za tyden. Rodinna pevatelka C
piestala svého manzela naw&ivat kazdy den, vedlo ji k tomutrgdevSim zhorSeni

vlastniho zdravi.

- Vztahy rodina — nemocny Vztahy velmi ukuji zajem o blizkého afpmo uguji
zpiusob zapojeni do roli a aktivit. N§Si vztah rodinnych fisluSniki a nemocného je
ovlivnén vzajemnym vztahem v minulofi.Ryan a Scullion (2000) nalezli vztah mezi
rodinnym grislusnikem a nemocnym jako nejvyznatshfaktor, ktery v pé& rodinu v péi

motivuje.

% Treba tahle pani kdyZ seniifia, tak za ni chodili kazdy den odpoledne, ka#lgnd si ji brali
domi. Rano ji odvezli a ver pAsli. Potom to uz troSku omezili, takZze chodi tbken, berou si ji jenom na
jeden den, ale ono ji to hrazmadi... Oni nechodi malo, ale neni to kazdy denjatakyla zvykla. Tak péd
c¢eka a to je potom takové... {An myslite, Ze to je, Zzedtehodi mk?) Myslim si, Ze si za prvé mysili, Ze si uz
tady zvykla a za druhé, a to nemyslim ve zléme jenssamoizjn¢ ulevilo, takZze asi chiji mit pro sebe
néjaky tencas. ProtoZze ono je natoé, kdyz jde z prace a kazdy den sem chodit. Omado nechapou
(klienti) Ze najednou nechodi, jak byli zvykli.cith se jim ulevilo (rodid), kdyz je tady, protoze to je
narocné. Je to tak.{P C)

~1ed konkréte tam mame par rodin, které nespolupracuji. To jakoveé ty stabilni, spiS u klight
co jsou tady déle. U novyclfijeti vetSinou rfjakym zgisobem spolupracuji vSichni(P E)

®1 Tady jde o ten zatek, kdy se klient sziva, aby nam rodinfiglpsnik v tom také pomohi(P B)

%2 To prost zaleZi na lidech, jak se k sobhovali doma, tak to pokeaje tady... To jsou ty vazby,
které byly pedtim. Kdyz to tam bylo/@dtim, tak to bude i tady, tak se budou snaZite den jejichclovek
kde chce... Kdyz tam ty vazby nejsou, tak gtostié nechodi, a to je potorazké je k tomujfiméet. Nijak na
né nemizeme, aby senyipli. Mame tady jednu takovou pani, ktera nastaupilyla uz lezici, ale pad se
drzi stej. Ale ti rodinni gisluSnici nechodili pedtim a nechodi ani 4&* (P B) ,T/eba tady mame pana,
ktery byl u syna, a #&za nim chodi @vdcery, které se oépnikdy nestaraly. A ten syn co éjrpan Zzil
nechodi zaseibec. Ty dcery k tatinkovi nemaji az takovy vztatitoge s nimi nezil. Tam uz to potom neni o
spolupraci na pé, ale zajiguji mu jen takovy pocit, Ze za nirkdo pijde, Ze mu donesou, na co ma¢hu
P/imé pée se az tak neZéstni, ale zgjemiuji mu volnycas, pokud ho klient ma. Ze si s nim popovidaji.
(PA)
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U rodinnych pislusniki, se kterymi jsem provéth vyzkum, jsem poznala, Ze
jejich nyrgjSi vztahy s blizkym nemusi byt tolik ovligmy vztahy v minulosti. Naijklad
rodinna péovatelka C nila velice harmonicky vztah se svym manzelem; gptaaauje |
nyni. Naopak rodinna pevatelka D sd8uje, Ze jeji vztah s maminkou nebykils
rozvinuty, protoze uz odiétstvi se ¥novala sportu a travilgas mimo domo¥> Nyni mé o
maminku velky zajem a chodi jekolikrat tydné navStvovat. Jeji sestra, ktera k mamince
naopak nila velmi wely vztah, ji nyni navétuje mér. Vztahy v minulosti tedy byly

naopak, nez je tomu dnes.

Rodinna pe&ovatelka A sdluje, Ze jeji syn babku nechodi nav8tovat, protoze si
k ni nevytvdil blizky vztah. Bahika se mu v &stvi ne¥novala.,TakZze rgjaka citova

vazba tam absoluémebyla vytvéena.”

s s

- Pribuznost NejwtsSi zdjem o blizkého maji blizci fipuzni, nejastji
profesiondlni pé&ovatelky hovdi o dcerach. U vzdalggich gibuznych (vnuci) zajem
klesd a jejich zapojeni také byvéa jiné (v intefizitvalité i zpisobu zapojeni), nez u
bliz&iho ibuzného, ktery jecasto hlavnim p®mvatelem®™ Reakce nemocného na
vzdalerjSi rodinné pislusniky se mize liSit, protoZze za nim n#jge ten, na koho je

zvykly.®°

V rozhovorech s rodinnymi pevateli jsem zachytila, Ze hlavnimi qoateli jsou
nejblizSi gibuzni (manzelka, dcery, syn), ale o0 nemocného m@gm i vzdalegsSi
piibuzni. Na navsvy chodi bd’ spol&né s hlavnim pé&ovatelem, nebo si pevani
rozcluji, aby n®l jejich blizky vice navév. Zejména rodiny pmvatehi B, C a D tvai
soudrZznou jednotku, ktera v§® nemocného velice déd kooperuje.

- Motivy k péc¢i. Rodinna pé o blizkého je také tmvana motivy k p&vani,

které jsou u kazdeho rodinnéhigiusnika jiné atizr¢ silné.

63 TakZe jsem nebyla doméaci typ a s maminkou byl spétra. Tim, Ze préysme rodina, ktera je
neustale ekde v pohybu a maminka byla spi$ na to sednouwiraaddat si kafko a pohoda doma, tak ten
vztah byl takovy jako... Takze kdyz jsemsoxala rejaké ty dotazniky o mamince, tak to byl prétroSku
orisSek, protoze odith ctrnacti let jsem viasthdojizdtla domi si jenom vyprat a na navdsu“ (RP D)

64 ... takZe ji nav&vuje vnuka s pravndkou. Ale to je navéva socialniho pracovnika, potom
rychle na kafe a doin Ona je ale zase rada Ze vidi tu malouch#du, ale aby to bylafasji, to
neovlivnime.“(P E)

85 Neékdo pracuje v zahrati a neniize casto, rkdo pak feba posila vnuky. Je ale mozné, Zens t
vnuky to neni navazané, takze sgenstat, Ze ten klient je naopak rozruseny,/#epvnuk a nefiSel syn.
Jenomze jak to skloubit, jak to dlat, kdyZ syna nefideme z ciziny odlakat nebo sentghnout kdyz to
nejde. Zaseict tomu vnukovi vy neclite vibec, to zase také nejdgP B)
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7 vz

V rozhovorech s pg®vatelkami jsem zjistila, Ze rodinnifipluSnici podiuji
odpowdnost Wici svému blizkému a citi povinnostgqoeat dal, kkteti naopak po umishi
pocit odpowdnosti ztracP® N&které rodiny maji ke svému blizkému silné citovéed’, a
pro nskteré se p@vani stalo Zivotnim smysleffi.Jsou i rodinni fislusnici, pro které je

motiv pe&sovat fredevsim finaéni. Takové rodiny #li$ nepéu;ji.*®

V rozhovorech s rodinnymi pevateli jsem zaznamenala zejména silny pocit
zodpowdnosti postarat se o bezmocného blizkého. Rodirstavptelka D se snazila

maminku pibliZit co nejvice k mistu, kde Zije, aby za ni ryothodit také jeji dti.”®
(B) Pristup k p&i

- Osobnost péovatele DalSim vyznamnym faktorem, ktery owuinje zapojeni
rodin do pée je osobnost gevatele. Kazdy pmvatel na stejnou situaci reaguje rozéliln
velmi zalezi na jeho vlastnostech osobnosti a Wiad”ro personaldkdy byva naréné
srodinou otetent komunikovat; a tim je ztizena i spoluprace na kvalp&i o
nemocnéhd® S rekterymi rodinami personal komunikuje bez probiém na bazi

vzajemné dvery a blizkosti’

- Predchozi pé&€ovani. Historie p&ovani o blizkého je idezitym faktorem, ktery
puasobi na schopnost rodiny qovat dal v instituci. To, jakym Zgobem pé&ovala o
blizkého v domacim prastdi — jaky typ p& mu poskytovala (podpnou, neosobnéi
osobni) a zda s nim sdilela domacndastbfydlel kazdy sam) velmi ovliwje zapojeni
rodin do pée. P€ovatelky se shoduji, Ze rodiny pokugi v navyklém zjfsobu péovani

z domova, Kdo se snazil pedtim, bude se snaZit a spolupracovat nadgle.B)

6  Reknou #eba: nene, my to nebudemdad, my si to platime, mame to se v&im vSudy, my to
zaplatime, ale ten rodidostane vSechno a mysli si, Ze tim z nich ta posinspadne. Snazime se, ale
opravdu to zalezi nath rodinnych pislusnicich. Mktefi jsou perfektni a ktei jsou prost takovyhle.“(P
D)

67 Tak se ji tady snaZil &novat Upl@ na maximum. A to bylo tak hezkéala jsem si, Ze syn da
mamince tolik hezkého. Protoz#3imou se to od kluktak ne'ekd, ale tam bylo vid, Ze si maminky vazil a
Ze chél, aby do posledni chvile maminkalenvSechno. Bez probléntokoliv bylo pateba, donesl.{P D)

68 Zase jsme tady #ii pani, za kterou chodil manzel. To bylo Gplitasné. On si ji vzal na veki,
povidali si, potom se¢ba s tim voZzkem prosla. Ten byl zaprvé spokojeny & péon tim prostzil.“ (P E)

%9 Tak si myslim, Zze udkterych rodin jsou i 400 korunéjaké penize a kdybyethi za téch 400
korun reco koupit, tak jim to fijde... Myslim si, Ze motiv je i po téhle stranc@“D)

0 M ¢ $lo hlavr o to, aby dti vidély, Ze se rodina nefite na toho staréhdoveka vykaslat a nechat
ho rekde daleko... Slo mi o to, abych maminkilanto nejbliz...Ze ji fiblizim teba kousek a potom zase
kousek, a co nejbliz, aby mojétidza ni mohlyasto” (RP D)

L Ona si to7esila se socialnim pracovnikem,... ale na tuhletd pamam odvahu./&ba s @kterou
jinou dcerou jiné pani bych ji to klidekla a ona by tosfijala... prost na tuhletu opravdu nemam silu. Ale
bude to potebaresit...” (P E)

2 S nekterymi se da docela dost, Ze uz jsme takové jak@®u? se stardme o tu maminku, tak je to
takové, jako kdybychom piitdo té rodiny, tak gjak caste’né. S rkterymi se ale neda(P C)
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Rodiny, které chodi ménse zapojuji méndo role spolupracovnika, a naopak role
auditora a advokata je velmi silfaPodobné je to i s rodinami, které v dopred

umisenim o nemocnéhoifii$ nepe&ovali.”

V pfistupu k péi u responderit zfad rodinny péovateli se promita jejich
osobnost i pedchozi p&ovani. Rodinné pmvatelky A a C o své blizkétide p&ovaly
doma a nej#tsi dil p&e sp@ival na nich, p&ovatelky velmi doke znaji naroky na gé

svych blizkych a snazi se jimdéloplnit i zde.

(C) Vnimani prostredi zaizeni a spokojenost s p#® Vnimani prosedi a
spokojenost s @ Uzce souvisi s roli auditora, kdy rodina sledajeyhodnocuje kvalitu
p&e o blizkého. Ufuje také zapojeni (intenzitu, kvalitu aizob) rodiny do p&vani.

- Vnimani prostiedi za‘izeni Na zapojeni rodin do pé ma vliv to, jak vnimaji
atmosféru zézeni (vsticnost personalu, est&tiost prostedi, cistotu apod.), jak vnimaji
p&i o blizkého (zda je vistott a v pdadku, zda je fimérens obleieny a zda ma aktivitu
piiméienou denni dab- zda nafiklad nelezi natizku v odpolednich hodinach apod.) a

jak vnimaji péi o ostatni klienty (jak se chovaji a zda jsou vauotku)’®

VSichni rodinni pe&ovatelé vnimaji progdi z&izeni velmi pozitivd. Rodinny

pesovatel B progedi z&izeni ffirovnava k prosedi domovasi hotelu’®.

8 Hlavn¢ rodiny, které sem takasto nechodi, maji¢ba poznamky k tomuReknu giklad z praxe:
proc¢ uz zase babka lezi? Pijdou sem jednou zéas a pani odpdiva. Neznaji jejich rezim dne #eba se ani
nezajimaji.“(P A)

™ Myslim, Ze ty rodiny, které byly zvyklé se o d $itarat, Ze si té prace vazi. Jsou radi, Ze mianin
jde na wvylet, jsou radi, Ze chodi zpivat, Zeficysou radi, Zeieba chodi nebo se s ni chodime projit ven.
Nektei treba tu péi zaprvé feba jet v té dold nemuseli dlat, nebo byli v jiném zézeni, takze zase to bylo
hozené nadkoho jiného. Takovi si jakoby vymysli co vSechneebgélo, ale pro pani je/eba hlavni Ze se
naji. Ze se zvladne sama najist, ale viti wZ nezvladne, nebo ji nebayi’ E)

> peovatelka C o tom howotakto;,... vzdy zaleZi na jeho vlastnim pocitu. Kdyide sem, jak se k
nému chova persondl, jaci jsou ostatni klienti, tav§echno ten jeho pocit. Ten prvni jeho pocit, kulijde
na oddfleni. Treba jestli maminka je/pvle’ena, nebo jestli je pad cista, to samozjny kazdy vidi hned
prvni, kdyz pijde k posteli a vidi, Ze je na pokoji uklizenopZ@minka nebo tatinek je vi@galku. To je prvni
pocit, ktery ma z toho #zeni. Pak se teprve odviji to dalSi. Ja si mysHentim kdyz je ten prvni viem
pozitivni, takZe pak je uz lepSi i ta spoluprace.”

Peovatelka E srovnava Hiaeni se zédzenim, kde tive bydlela jedna klientkgNechci chvalit nase
zafizeni, ale @i jsme tady pani, ktera byla v jiném dordpmez k ndmf8la, a pan je nadSeny. Pani se tady
straSre psychicky zlepSila. Tam ji ndli ,chakucha” (slovo, které pani stereotypopakuje) ze v zivat to
nectlala. A tef’ kdyz nema coétht, nebo aby se nenudila, tak to je jako kdykdo ma @jaky tik nebo
néjaky pohyb, tak ona toeth... Onrikal, Ze to v Zivetnectlala a tam se to nafila. Ale ten teba je vylozeh
spokojeny s tou @& ono na ni je viet Ze i ona je spokojena. Diky tomu Ze je spokogepgi tak teba i
dob?e spolupracuje.“(P E)

% M izu vamvict, Ze se mi ani ve snu nezdalo, Ze to tady aideezké... Ale kdyZ jsme jglintam v
tom minulém, tak to byloeno hrozného. Tady to vidite. Tady je to jako doda&o hotel a maji viasén24
hodin dohled.”
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- Spokojenost s p&. Spokojenost @uje, do jaké rolei aktivity se rodina vice
zapoji, nap. do role advokatai do role spolupracovnika s personalem.

VSichni rodinni pislusnici sdili spokojenost s®@éTii z nich maji zkuSenost s gé
v jiném za&izeni, kde naopak spokojeni nebyli. ¥égchozich zdzenich se jejich blizkym
neddilo dobfe a po pichodu do tohoto Z&eni se jejich zdravotni i psychicky stav velmi

zlepsil!’

Rodinna peéovatelka D vyjatluije spokojenost s pe a hlave v porovnani
s predchozimi zkuSenostmi hoia tom, jak je dlezité vzalani personalu v oblasti pe
o lidi s demencf® Rodinna p&ovatelka A je spokojena s§é nicmérg chodi maminku
obden koupat, protoZze maminka byla zvykla koupdtesly den a zde je to mozné pouze
jednou tyde. Rodinny péovatel B hovéi o tom, Ze zde maminka ma vSe, corgotije a

rodinné nav&vy jsou,spis jen takovéto flepsSeni”.

(E) Bariéry ve schopnosti péovat. Aspekty Zivotni situace, ve které se rodinny
piislusnik nachézi, se mohou sté&k#zkou ve schopnosti gmvat. Nalezla jsem zejména

tyto:
- Cas a zam¥stnanost Rodinni pislusnici, kt&f chodi do prace, maji mé&n

volného ¢asu, nebo pracujiékde v zahrai a mohou si vyhradit ménprostoru pro
navstvovani blizkéhd?

- Schopnost vyrovnat ses progresi choroby. Pevatelky uvadi, Ze rodiny se
obtizre vyrovnavaji se zinami, které sedli s jejich blizkym (viz progrese choroby).

- Ztrata z4jmu a povinnosti pefovat dal. Nekteré rodiny se if@stanou o blizkého
zajimat, po umishi ¢i v prabéhu umisgni ztrati pocit povinnosti gevat dal (viz progrese
choroby, délka pobytu tpdchozi p&ovani).

" Manzel rodinné pmvatelky C byl deset dni ve zdravotnickéntiizeni; jeho zdravotni stav se tam
velmi zhorSil.,Ale na té LDN by snad byl dodsice pry’. To bylo hrozné!... On je tam velice spokojény
nyrgjSim zd&izeni) my jsme taky velice spokojeni... On, kdyz Sel dmtlSkova, tak se tak stra®n
vzpamatoval.“Maminka rodinného pevatele B Zila dva roky v z&eni pro lidi s demenci, podminky, ve
kterych tam zila ale byly nédtojné. ,Miizu vamsict, Ze se mi ani ve snu nezdalo, Ze to tady bakle t
hezké... Ale kdyZ jsme jelirtam v tom minulém, tak to byl@eo hrozného... Tam ty lidi z&li a nikdo si
jich pros# nevsimal... Tady je to jako doma. Myslim si, Ze danjeji stav straghzhorsil. | po zdravotni
strance" (RP B)

8 KdyZ to srovnam sémi (m¥stem), tak tim, Ze tam rlli, o co se jednd, tak to bylo takové
komplikované. NeSi problém nastal, Ze mamince léky davali jenomstih.. Ale ona #ejm¢ ty léky
nebrala... V tomhle vim, Ze tady se to statiremprotoze &di, Ze na tohle musi dohlédnout... Taksitdr
proto, Ze tady sestry na adléni Vazka jsou vySkolené &V, o co jde. Kdezto ¥dh (n¥sk) kdyZz maminka
obc¢as reco nechtla nebo se ji nelibilo, tak oni vilagtmechapali, Ze za toiiae..." (RP D)

" «Jediné ten jejichcas. To je ekdy problém. ZaleZi, jaké maji zestmani, jak se fizou uvolnit, to
je slozité. Mkdo pracuje v zahrati a nendzecasto...“ (P B)
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- Vzdélenost od domova Zejména velkda vzdalenost, kdy je blizky hap
v zahrandi, schopnost rodin gevat velmi inhibujeCim je instituce od mista bydl&tal,

tim mérg rodiny své blizké navdtuji.

Zde bych uvedla iiklad, ktery se tykafit raznych a aspelit — vzdalenosti,
predchozich vztaha gibuznosti. Mizeme zde viét, jaky vliv ma gibuznost na schopnost
petovat — tedy na zapojeni do geéa jaka je vysledna podobaSpis tu jsou ti, co je
nenav&vuji, protoze pani ma dceru v Americe nebo v rédméli Spatnou..., takze ji
navsevuje vnuka s pravndkou. Ale to je navéva socialniho pracovnika, potom rychle
na kafe a dom Ona je ale zase rada Ze vidi tu malouchiédu, ale aby to byl@astji, to
neovlivnime(V ¢cem si myslite, Ze jsou ty bariéry, Ze rodiny negpakuji?) J& si myslim,
Ze tohleto tak neni. Ze ji neni blizka a neni fonfaminka. Ta dcera je péya ta druha

dcera k té mamince neta vztah.” (P E)

- Informovanost. Znalost problematiky choroby a d¢domeni si jejich projeu a
progrese je pro schopnostépeat dilezita. Profesionalni gevatelky se shoduji na tom, ze

rodiny nemaji dostatek informaci o chopfgjich projevech a progresivnich &méch®

Rodiny také ztraci kontinuitu informaci o blizkéMemaji moznost sledovat, jak
jejich blizky v zaizeni Zij&*, protoze nemocného vidi pouzéhbm navitvy a od
personalu nemohou ziskat vSechny informace (stgjk rodiny nemohou it vSechny

informace o nemocném persondit).

Diky nizké informovanosti o choréba o tom, jak jejich blizky Zije, rodiny ztraci
nahled na jeho aktualni geby. Dochézi tak ke igtu zajni, kdy rodiny od svého
blizkého vyzaduji &co, co uz nezvladne. V tuto chvili se rodina dostéeo konfliktu

s personalem, protoZe personal h&gidevsim aktualni pieby klienta®®

8 Oni nevedi nic, nejsou informovani o té nemoci, takzesdg\co ta pani da.“ (P D)

8 Porad ji vidi, jako kdyZ ji sem davali... ProtoZe s ejsou kazdoderin tak tu zrénu neregistruiji.
Vidi ji jen ty d¥ t7i hodinky, co jsou tady a to ona je troSku(lepsi) (P C)

82 ... rodina nezna to prosedi, jak se klienti chovaji ver, oni je znaji jen éhem navivy.“ (P E)

8 paovatelka A sdluje, Ze zejména rodiny, které chodi nsg¢maji mensi nahled na peby klienta.
,Hlavn¢ rodiny, které sem tadasto nechodi, maji¢ba poznamky k tomuReknu giklad z praxe: pré uz
zase bahika lezi? Pijdou sem jednou zdas a pani odpdiva. Neznaji jejich rezim dne #@eba se ani
nezajimaji. TakZe ja se jim snazim vlgy Ze klient tady ma stanovenyjaky rezim, ktery se samegmg
prizpiisobuje jeho zdravotnim problém, a Ze kdyz¢ba pijdou v 1 hodinu po ofilé, takze opravdu ten
klient kterému jereba 97, si rad odpne. Prosé si lehne, a Ze oni zrovnadtgyisli tak se nam stava, ze oni
je budi a potom si myslim, Ze tékdy neni vhodné. To musite hai vzbudit/ekla bych, trochu nasilim.
Nerespektuji klienta, Zze i on méa svépby ve svémeku a Ze té zrovna nema naladu si s nimi povidat. S
tim se setkdvame haflze RP nepochopi, Ze klient chce mif klid."
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U rodinnych pe&ovateli jsem zaznamenala nizkou informovanost o chombeji

progresi, vSichni aletvétuji personalu, Ze pro blizkéldji to nejlepsi

- Podpora rodiny. Na rodinnou p& puasobi také to, jak hlavniho gevatele
podporuji ostatni rodinniffslusnici, zda mu pomahaji zvladat stres, zda pecovani

podporuji a zdaifbuzného téz navstuiji.

VSichni rodinni peovatelé uvedli, Ze maji podporu ze strany rodinyeajim to

pomaha.

6.3.4.2. Faktory ze strany blizkého/klienta

Na schopnost rodin pevat pisobi redevSim faktory souvisejici se symptomy

demence, délkou pobytu a reakci blizkého na rodima&vsgévu.

(A) Symptomy demence S rekterymi symptomy demence se rodina velmi oliizn

vyrovnava, problematické jsou zejména tyto:

- Poruchy komunikace Rodina ma pocit, Ze si s nemocnym nem&em

popovidat. Nema jak emociondladilet, neméa odezvu.
- Poruchy poznavani Nemocny své blizkérpstava poznavat.
- Zmény osobnosti Chova se jinak, nez je rodina zvykla.

- Poruchy paméti. Diky porucham pasti si nemocny pestava pamatovat &v

Zivotni @ribeéh, coz se promita do schopnosti poznavani a scistigimmunikace.

- Apatie. Nemocny se stava nétgy k okolnimu s¥tu, a je obtizné s nim navézat
kontakt.

(B) Reakce na rodinnou navatvu. Podstatna je také reakce blizkého na rodinnou
navstvu, nekteré reakce mohou v rodinach vyvolat pocit spakogti, radosti a napéni,
jiné naopak pocity smutku, ztraty a marnosti. Rediétzkého na rodinnou nawst, které

jsem v rozhovorech objevila, jsou tyto:
- Aktivizace. Nemocny na rodinnou na¥sti reaguje, podieje a aktivizuje se.
- Spokojenost Nemocny je klidny, vyrovnany, v dusevni pokod
- Radost Nemocny nafichod rodiny reaguje radostrje vesely.

- Netetnost (apatie) Zejména v pokr&ilém stadiu chorobyfestava byt pro okoli
patrné, zda nemocny na n&wit reaguje¢i ji nevnima.
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(C) Délka pobytu. Jak jsem jiz uvedla vipdchozi podkapitole, délka pobytu
blizkého v z#zeni je podstatn&im déle nemocny v ¥&eni Zije, tim méh za nim

rodiny @ichazeji na navavy.

6.3.4.3. Faktory ze strany organizace

Faktory ze strany organizaceibeme rozdlit na dw skupiny — faktory ze strany

profesionalnich pmvateh a faktory ze strany vedeni.

Profesionalni p&ovatelé

(A) Postoj k fenoménu rodinné pée. Postoj profesionalnich pevateh zasadi
ovliviiuje schopnost rodin pevat a ovliviuje tak i vyslednou podobu §& Postoj
profesionalnich pmvateh k rodinné pé mize mit podgprny vliv, nebo naopak fize
rodiny inhibovat.

Mriviw s

které podporuji nebo brzdi zapojeni rodiny. V roarech s profesionalnimi

pecovatelkami jsem zachytila velmi pozitivni postoj.

Rodinna p&e jako hodnota sama o sab Pe&ovatelky vnimaji rodinnou @éjako
hodnotnou, bez ohledu na vlastni nazor na konkrétrodinného p#mvatele a na podobu
rodinné pée. P€ovatelka A o rodinné @& hovai takto: ,A potom jsou samaejnme
rodiny, které klienty nena\&tuji vibec, se kterymi se ani nezname. To nam vadi, getoz
klienty jsme hodhve styku a &nujeme jim spoustdasu, takze je spiS vnimame osgibn
Je to naSe prace, ale bereme ji hedimdcem, takZze je mame jako za své. Mame jechodn

radi. TakZe jakakoliv ndvéia je pro nas dobraprotoze klient je potom veselejsi, lip se s

nim spolupracuje, protoze klienti s demenci maijj sesku jiny s¢t a myslim si, Ze tohle

je obohacuje, kdyzfde rodina.”

U pe&ovatelky E jsem zaznamenala a priofijimajici pristup k rodindm:,Jsme
radi za kazdého rodinnéhofipludnika, ktery projevuje zajem o klientaMy si rodiny

vazime, ja osolnsi rodinnych pislusnilé vazim. Je smutné, kdyz z&kym rodina pijde

pravidelre, kdyz je dchod nebo jednou za rok...et8inou méa ta navévujici rodina

dobrou spolupraci, auz spolupracuji jakkolity.

Profesionalni p#ovatelky rodinnou p#& vidi jako dualezitou, p¥inosnou,

uziteénou, potirebnou a nezbytnou protoze ovliviuje celkovou pé& o klienta a ma nad
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pozitivni viiv. Nékteré prvky rodinného @evani jsou pro persondl nepostradatelné (je to

predevsim podjrné pe€ovani).
Cinitelé postoje k fenoménu rodinné p&e:

- Vztah k praci. Vztah k praci ufuje otewenost pracovnika k oblastem, které
nejsou rutinni (naopak rutiniekdy narusuji) a které vyzaduji kreativitu, a takowablasti
je pra¥ rodinna pée. Otazku, kterd by zjidvala vztah personalu k praci, jsem

piipravenou nertla, ale¢ekala jsem, Ze se tato informacéate v rozhovoru jist objevi.

Nekteré profesionalni gevatelky gimo uvedly, Ze je prace uspokojuje a Ze pro n
neni EZnou praci, ale vkladaji do néco vic ze své osobnosti. #watelky dive pracovali
v komegni sfée a pravépodobrs své pracovni zkuSenosti srovnavdjiu vsech
profesionalnich pmvatelek z kontextu rozhovoru vyplynulo, Ze jejiehtah k praci je

pozitivni, protoze jsem u nich vnimala zajem olige otevenost a starost o prosdi.

- Vzdélani a vzd&lavani v praci se seniory a vz&lavani ve spolupraci s rodinou
Vzdélani a celozivotni vzglavani profesionalnich pevateli je pro jejich préaci velice
dileZité, dnes jej povaZujeme za nezbyth&iskavani znalosti a dovednosti v praci
s cilovou skupinou tud spol&né s osobnostnimi vlastnostmigupoklady pro kvalitni
praci s uzivatelem. Vzthni p&ovateim také umo#uje pochopit koncepci socialni
politiky a socialnich sluzeb, pomah& vybwat ze stereotypniho mysleni gegchazet
syndromu vyheéeni. Pokud tato tvrzeni vztahneme Kk rodinn&i,péna vzdlavani
vyznamny vliv na postoj profesionalniho¢pgatele k rodinnému gevani; a to nejen ve
smyslu pozitivni ¢i negativni. Vzdlavani profesionalnimu pevateli mize pomoci
pochopit SirSi souvislosti rodinné e vhled do prozivani druhéhojibe ziskat znalosti,
jaké techniky vyuzit v zapojeni rodiny a jak ji lége motivovat, aby byla schopnaipeat

co nejefektiviji a co nejdéle apod.

Profesionalni pgovatelky, se kterymi jsem hoftita, maji Skolni vzdlani, které neni
zaméfeno na socialni praciCtyti pesovatelky maji maturitu a jedna qmratelka méa
z&kladni vzdlani. VSechny p#govatelky maji vzdlani, které je oprawje k socialni préci
se seniory, a to formou kura Skoleni v ramci celozivotniho vddvani. D¢ petovatelky

maji kurz zamsfeny @Fmo na seniory trpici demenci.

84 Je to na3e préace, ale bereme ji hadsrdcem,...“(P A) (TakZe potom jste se rozhodla pro toto
povolani?) ,Ano. A to je hrozhfajn.“ (Ze vas ta prace naplje?) ,Tak.“ (P O ,Rada pomaham a mam asi
néco v sold.” (P D)

8 Minimalni pozadavky na vztni jednotlivych pracovnik ktefi pracuji v socialnich sluzbach,
uklada zékorg. 108/2006
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Vzdélavani zacilené na spolupréci s rodinodgatelky nemaji a Z&eni je ani
nepdada, nicmé# nékteré zasady pro spolupraci s rodinou jsou naoliesi nabizenych
zaizenim®® KdyZz jsem zjifovala, zda profesionalni gevatelky absolvuji Skoleni
zantienad na spolupraci s rodinou, dostavala jsem nepdtioé odpovdi. Nekteré
odpovidaly, Ze ano aékteré odpovidaly, Ze nikoli. Informaci jsem siiagnila pi
rozhovoru se socialnim pracovnikem, ktery Domow\dastnim rezimem vede. Zasady se
tykaji zejmeéna zgsohi, jak postupovat v problematickych situacich a galstupovat H
vyfizovani stiznosti. Pravidla pro komunikaci s rodireopravidla pro viizovani stiznosti
jsou zakotvena téz v metodikdch a standardech,epydft budu psat pozjf, v casti
pravidla pro rodinné gevani.

Skoleni ve spolupraci s rodinou z&stmandm ulekéuje préaci. \&di, jak si poradit
v nara@nych situacich, zejménasi-li nespokojenost rodinnéhéiglusnika se sluzbami a s
pesovanim o blizkéh8’

Srovname-li Skoleni, které poskytujeiizeni pro své za#éstnance s Partners in
caregiving program, fitzeme jej nazvat jako bazalni (nejnfjn a nezbytné) Skoleni
zanestnand ve spolupraci s rodinami. Ale uz i toto minimumaakje akceptaci rodinné

p&e a zdjem odast rodinnych fslusniki na p&ovani.

- Vztah ke klientovi. Kvalita vztahu profesionalniho gmvatele ke klientovi se
promita do postoje k rodinné ePokud ma profesionalni pevatel ke klientovi blizky
vztah a poji ho k #mu emocionalni pouto, ma také zajem o jehdgiyt a prozivani a
shazi se jim porozuéha snazi se je naplnit. Persondl sidomuje, Ze spokojenost klienta
spoluutvé i rodinna pée. ®® Pokud ma personal ke klientovi vlazny vztah a jiezase o

jeho poteby, pravdpodobré ho nebude §iliS zajimat ani rodinna gé.

Z rozhovoii s profesionalnimi g@vatelkami je znat velky zajem o klienta a snazi

e

se mu porozumt a poznat jeho pteby, prozivani, i jeho Zivotnimfipeéh (identitu).

8 Za rok musime mit uité hodiny $koleni, nevim+gsr kolik. To je kazdy rok povinné. Tam se
probira i tohle, pdad dokola...” (P B) ,Mame takové kurzy, vSeobecné, k jednani s takovjeinaa, s
rodinnejma pislusnikama, kdyzno potrebujeme, kdyz jsowjaké problémy, jak jednat, a co naigusi a
nepislusiFikat... Jak se mame chovat, kdyz dojde ke konfKlamn se obratit, a tak...(P C)

87 (A to Skoleni vamdjak poméaha?) ,To jo, protozélovek aspai nekouké jako.... (grimasa, smich)”
(Vite corict, jak se zachovat.) ,Ano.(P C)

8 Snazit se progt aby klient byl spokojen, a tim padem, musimensgits aby byl i rodinny
prisluSnik spokojen, protoZze na tom zalezi, ten s péjde nejvic do kontaktu. ke byt pozitivni i klientovi
tim, Ze je spokojeny s nam{P B)
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7 vz

Peiovatelky maji ke svym kliedm blizky vztah®™ SnaZi se o rovnyifstup ke v&em
klientim; aby ngli vSichni dobrou péi, aby se dostali ven r#rstvy vzduch apod.

- Vnimani vlivu rodinné péfe na klienta VSechny péovatelky se shoduji, Ze
rodinna pée je pro klienta finosna, klient na rodinnou na¥gti dolie reaguje, je
spokojerjsi a veselejsl® Peovatelka D uvadi, Ze klient v mnohaigadech s blizkymi
ochotrgji spolupracuje (B koupani, vstavani apod.) a Ze, kdyZ & petuje rodina, je to
pro ngj pifjemngjsi. >

Dobry vliv rodinné pée je také mozné vid na reakci klienta na absenci n&wst

Klient rodinu @iekava, a kdyZ rodina del$i dobu figle, je poznat, Ze se mu styska.

Peaiovatelky také sélily, Ze od utitého stadia choroby uz na klientoghovani nelze
pozorovat, zda rodinu poznava a zda ho r&aSuspokojuje, a také uz nelze poznat, zda

mu rodina schazi.

- Vnimani vlivu rodinné péke na vlastni praci P&ovatelky se shoduji naiposu
rodinné pée pro vlastni préci. S klientem se jim lépe spaepje®® Maji vicecasu zajistit
p&i nad standard — mohou je rfagastji vzit ven.,My potom mame’as na ty, za kterymi
nikdo nejde.“(P C)

Jako nepostradatelné pro vlastni praciopatelky vnimaji podirné p&ovani, kdy
rodiny zaji¥uji dondsku pdebnych ¥ci, lekaské kontroly a dalSi pt#bné sluzby

8 ... s klienty jsme hodhve styku a &nujeme jim spousttasu, takZe je spi$ vnimame osgbn.

Mame je hodéradi.“ (P A)

% Jsou potom takovi spokojen{P C)

%1 | kdyZ jsme tady my a snaZime se jisemdat, pohladit nebodeo takového. Ale/eba jste vidia
koupani pani, kterasi’ela a prost takhle reaguje. Myslim si, Zze kdyby rodinfisjusnik Sel k té pani, ona
by reagovala jinak, protoZe reakce jsou ghanez kdyz my pro pani jdemeekneme: tak pro vas jdeme a
pizjdeme do jidelny, a ona nechce. Algde syn arekne: tak, mami, pdj vstavej. A protoze to je jeji syn,
tak mu neodporuje, vstane a je lepSi nez s narkelai myslim, Ze ji to vic motivuje, protoZze tiejjesyn a
ona se snazi. My pro ni nejsme tak zajimaviileziti, nejsme rodinnislusnici, oni to tak vnimaji a s
rodinnymi prislusniky spolupracuji vic. Na tomhle @tihi se mi libi, Ze si rodinni/slusnici klienty
vykoupou. KdyZ jsou tra%iu klienti problematiti, ta rodina s nim masgci jenom mi prace nez my. My
bychom je koupali 2x tak dlouho a rodinigtusnici je koupaji, protoze jim rozumi, znajajeidi, Ze jsou
jejich... Je to pro klienty tady na odldni pfijemr¢jSi... Nebo kdyz mame kadéa, tak musime pani drzet a
uklidiiovat, a s rodinnymiislusnikem je po této strance spokejgh* (P D)

%2 Ale jsou rekterd, kteff to po urité doke citi. Vidim na nich, Ze jsou takovi apttineusmivaiji se,
porad nahlasieSi wjaky problém. A kdyz je poslouchate tak zjistigejirh pros¢ chybi rodina... A kdyZ ji
budete poslouchat tak zjistite, Ze se ji styskdcslovech to je poznat, i podle chovani je trgéku Zacne
byt nervézgjSi. Pak gijde rodina a pani je najednou straSmesela. Je poznat ktera rodinéjgde a ktera
ne.“ (P D),A kdyz pestane, tak na nictiovek vidi, Ze jsou takovi podréad, Ze se jim i styska.ckomu je
to uz fuk, ale é&komu ...“(P C)

9 TakZe jakékoliv navéva je pro nas dobra, protoZe klient je potom vésgldip se s nim
spolupracuje,...“(P A) ,A my jsme radi, kdyz ékdo pijde. Je vidt, Ze ten klient je hned jiny, je lepsi
spoluprace i pro nas.{P B)

66



(kadeénika, manikaru apod.). KdyZz rodiny tuto Ulohu néaeasji, pé€ovatelkdm to

komplikuje praci*

Pe&ovatelka B hovti o tom, Ze ji pomaha také technick&@eini, protoZze nema
dostatektasu se $novat klientovi tak, jak byl zvykly z domovale tady dcera od jedné
pani, kterd& nAm pomaha maminku koupat, protoze marbyla zvykla kazdy ser se
sprchovat a protoze to tady neni mozné v tom mrigesté panidnovat tak, aby se mohla
kazdy den sprchovat. My to tady mame tak, Ze s®zseym¢ koupou, ale mame to
rozcelené, kazdy den jiny pokoj,... TakZze neni mozné paniéénovat tak, aby se sama,

vykoupala, osprchovala, jak byla zvykla doma, tabdt ta dcera.”

Terapeutka, ktera se kliémh vénuje vice individual, ma na technické pevani
rodin odliSny pohled. Rodiny by tento typ rodinre&e nemusely vykonavat. A to jednak
proto, Ze p&ovatelky maji dostatmou kapacitu, aby klienta po fyzické strancedopaly,

a jednak proto, ze mé&gxstavu o smyslupdji strAvenémiase — pro blizkého je mnohem
apod. Také terapeutka uvadi, Ze technické rodiretévani je v gkterych gipadech
klientovi na Skodu, protoze mu rodina pomaha, nedatj vykonava aktivity, které by
jese zvladl samti s dopomoct?

Pro persondl je rowi dulezité, kdyZz snimi rodiny spolupracuji (pIni roli
spolupracovnika). Nejvice pak v procestijimani klienta do z&dzeni a v dob jeho

adaptace na prdastdi z&izeni. RedevSim jsou pro personaiildzité informace a rady

% A tady, i kdyZ nekoupi, musi se tékde vzit. Pokud jeékdo nepohyblivy naifku a maji
hygienické poritky, a rodina vamekne, Ze to kupovat nebude. Je to Shateda se to moc rgsSit...
Protoze ho nerizete nechat bezdgho.“ (P D),Tady nas neni tolik, abychom se mohli sebrat giiladne
odjet pry. To je tZké, ale pokud ten doprovéIékai) neni, tak se todk vyesi.“ (P C)

% Oni by nemuseli. Praw pani, kterd maminku koupe, se péosizhodla, Ze bude maminku koupat.
M¢ treba pijde pra¢ tu technickou p& nenechat na nas. U téhle pani je to takové jDAa ji 1x tyda
koupe, ale mezi tim ji vozi ven ¢erstvy vzuch. Pak mame dceru, ktera travila sei suajninkou posledni
dobu, kdyz byla doma a uz v tomhle stavu. Tak abilyzcas tak se pt&ad koupaly, ptad myly hlavu,
prerovnavaly ¥ci, pa‘ad reco uklizely. A ona t& prijde a zane. Teba pro nas to neni problém, pani je
sok¥stacha. Ona se rada myje, ji to gtakolikrat se sama zae koupat. Tam si myslim, Ze pani nevi co ma s
maminkou dlat, tak se tady koupou. Posledni dva dny co tadlg baposledy, tak bylo venku tak nadkern
Ze ji radSi nevezme ven. Ale oni peasévily pil hodiny v koupel#y pil hodiny peerovnavanim éci a s tou
maminkou v podstéatani nekomunikovala... Ja gikam jako kdybyreba... jA nejsem rodina a néau za
né... Pokud si takovyto #pob pée vybrala a gjak se na tom asi dohodli, ale z mého hlediska jeakové
zbyte'né... Ona si je schopna naditchlavu, namydlit se, oplachnout se, sama e ati docela rychle.”
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tykajici se klientova Zivotnihofiéhu, Zivotniho stylu, preferenci, symptdnchoroby,
reakci na ufité situace apod’

Tyto informace personal iie ziskatasto jenom od rodin, protoze klient je uz neni
schopen vypoddét, a rekdy je ani nelze vypozorovat z jeho chovanéktéré rodiny ale
neznaji svého blizkého a ne&demi si, co vSechno by persondlizani poteboval o
nemocném zndl. Pe&ovatelka D vyjatije nespokojenost s ngsti rodiny a s

nedostatenym plnsnim role advokatd®

- Vnimani podpory vedeni To, zda vedeni podporuje svoje z@tnance ve

spolupraci s rodinou, se promita do vztahu&tmanec — rodinnyifslusnik.

Peiovatelky hovdily o tom, Ze podporu vedeni vnimaji jako dobfdwedeni jim
pomaha v komunikaci s rodinnymifiplusniky, zvlast kdyZz nastane problematicka
situace® Petovatelka B citi podporu také v tom, Ze s nimi vedgiskutuje spolupraci

s rodinou a vyjat jim pochvalu a uznani za spokojenost rodind.

% ...'s témi lidmi ktef maji rodinu, ndm to napovida o jejich minulosékne vam to spoustu z toho

Zivota a mate séeho chytit. | kdyby to bylgdba, ze vstava pravou nebo levou nohou a v kdiflvas.“ (P
E)

7 Upln ¢ proidlni wc je, kdy? je klient/fjaty sem, tak jsoudiaké dotazniky. Jestli je pravak, levak a
mela by tam byt gjaka biografickd anamnéza.ekdy siFikam, ze bych v Ziwiasi nechtla napsat jako
jedinou \tu, Ze mama chodila rada na houbykieré rodiny to berou opravdu tak, ze se z tohmddd...
Ale tSinou pra¥ ti co zas tak nikoho nemaji, kigsou teba pelozeni z LDN, tam @th lidech toho moc
neni.“ (P E)

% TakZe ani ti rodinni pislusnici tak neznaji ty své rddia to si myslim, Ze je $koda, protoZe tady je
to docela dlezité. Coclovek rad pije, ji, co rad dlal, protoze vy se o to diete opit. Mizete mu éco
nabidnout a zjistite, Ze ho to zajima nebo se odtdle kdyby rodinni/slusnicirekli pAi tom Seieni, co
pani zajimalo, jestli byla prudérni, nervézni nehité, tak vime odkud.... (A &h autobiografiich to neni?)
Tam toho moc neni. Tady ti lidé moc nem(uiiénti). Tady jsem koukala, Ze kazuistiky moc nejsousdle j
déland socialni Seeni, kdyz se domlouva pobytova sluzbadlajidse Seteni na mist, tak se sepisuji jen
zakladni ¥ci. Ale dole(na Ezném oddleni) to bylo jinak, tak jsme si sedli a ja byladdVy pracovnik a
sedla jsem si s klientem a povidala si s nim. T@em ledasco zjistila. Nebo jserelia vypozorovala, ze
nema rad kyselé. Tak jsem Sla za RRelda mu, &to nekupuje, Ze to nema rad, zkuste mu koupikélad
Potom jsme zjistili, Ze ma rad sladké, takze pankopovala sladké... Uekterych jsem nezjistila, jestli maji
Spatné ruce, motorika je Spatn4, tedy jestli jsevAti nebo pravaci. A to je hoddizlezité... Mla by nam
tyto informace darodina) Ale co jsem tady 2br¢ cetla, tak wkde jsem se to nedetla. To jsou zakladni
informace. Kdyby pouzival ébuce, tak vy nevite, jestli je levak nebo pravd&/amu davejte chleba. Potom
zjistim, Ze pani si chleba drziéba rukama, ale spiS bude praka. U jedné pani jsem si zase vSimla, Ze je
zrejne levacka...”

% Kdyby néco nastalo mezi rodinou nebédim, tak je u¢ité zpstna podpora od vedeni, to funguje.
Dochazi sem psycholog, takZze kdyz méfakyg problém a vy ho nedokazetéesit, da se to zkonzultovat s
nim. Vzdycky vameékdo pondze. Nebo socialni pracovnik, vedouci domu, oni tak@ poradi. VSechno se
da a tohle tady funguje déb." (P D)

190 Takze se kdykoliv simkoliv mohu obratit, kdybychédta néjaky neesitelny problém, tak mame
plnou podporu.“(P A)

191 To jsou praw vysledky dch anket. Panfeditelka si nas na vyhodnoceni poziesi to s nami,...
Nebo nam do knihy zapiSe, Zz&Sel rodinny gislusnik nas pochvalit, Zze se mu to a to libilojez¢éady
spokojeny. Nebo Ze je vidZe je spokojena jejich maminka. To nafidp rict socialni pracovnik anebo
nam to tady rovnou zapiSe(P B)
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- Kapacita pro pefovani. Personal ma vzdy omezené moznostiopani. Prvotni
omezeni udavaji legislativni poZzadavky na sociélogZbu a napl prace zarstnance.
DalSi omezeni vychazi z kapacity prageani, kdy personal nema dostatelsu na pé,
kterou by klient paeboval. Personal tedy nejprve provadi standarddi, péera je
definovana zakonem a standardy kvality, pokud spb#adavky standardni @@ ntize
poskytovat p& nad standard. Standardni¢pése tyka pedevsim technického ofmvani
nemocného (zaji&hi zakladnich paeb a hygieny) a aktivizace, m&rmpozornosti je

upirano k emocionalni pg

Profesionalni peovatelky v rozhovorech uvadi, Ze nemaji dostatelsu na
individualni praci s klienterh?” Rodinnou péi tak vnimaji jako finosnou a v &kterych
piipadech i nezbytnou. Nemaji ariil$ ¢asu poskytovat emocionalni gé&amu o sob
nagiklad kdyZ je nemocny, w£ké situaci nebo umird® Také s klientem nemohou chodit

tak casto ven, jak by peeboval'®*
(B) Vzajemné spoluprace s rodinou

Kvalita spoluprace rodiny a personaliispbi na schopnost rodin goeat a zarove

na vnimani a postoj personalu k rodinné pé

Dobra komunikace a kooperace rodiny a gstmané ma vliv na spokojenost a
duSevni zdravi rodiny a na&ij@mnsjSi pracovni atmosféru zastnané. SniZzuje tak riziko
vyhaieni a fluktuace. Spatna komunikace naopakisapuje oboustranné n#p a
nespokojenost. Vyzkumnici Majerovitz, Mollott, Ruatd(2009) uvadi, Ze @bstrany,
zamestnanci i rodiny maji silnou touhu vybudovat vztedioZeny na dobré komunikaci a

partnerstvi.

- Vnimani spoluprace s rodinou Pe&ovatelky sdilely, Ze maji dobré zkuSenosti se

spolupraci s rodinami; spoluprace probiha na dotweni a v komunikaci nevidi bariéry.

102 A teéch 18 lidi je dost. Takzesjaké novani se paciefi, ktef je$& miZou, aby si k nirdlovek
sedl a @co... to nize @lat socialni pracovnik nebo terapeut. Anebo sens shodi na #izné aktivity, které
tady jsou ve vSedni den, &smi, keramika, poslouchani hudby, hraji Sipky.éliNdychom se posadit s
klientem, @co si zahrat, ale neni tolikasu.” (P B)

193 | kdyby je jenom drzeli za ruku. V nasi profesiz@me drzetdkoho 10 minut za ruku. Kdy? je na
tom rekdo hodi@ Spatre, tak mu ¥nujeme hodé ¢asu. Kdyz ekdo odchazi nebo tak, ale ta rodina to je..."
(PE)

104 Uz jenom to, Ze my nefiteme poskytnout, Ze s nimi jdeme pravidedn tydrs na hodinu ven.*
(PE)
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Petovatelka A uvadi, Ze vdiném kontaktu rodina — personal nejsétsivproblemy,
spiSe se abstrany snaZi vzajeminsi vychazet vsic.!®® Dale ipousti, Ze skdy se
problémy vyskytnou, zvlaStv ptipadech, kdy dochazi keistu zajni rodiny a klienta.
Rodiny rekdy vyZaduji od svého blizkéha@ceo, co nemze vzhledem k aktualnimu stavu
zvladnout. Personal se v takovérfipads snaZzi hajit zajmy Kklientf° V centru zajmu

personalu je vzdy klient a jeho pely, nikoli gani rodiny*°’

Personal v podstattaké hraje roli advokata nemocného; muséedp rodinou
obhajovat své jednani a igob prace s klientem. Zatimco rodiny chrani zajméhe
blizkého v kontextu Zivotnihotipehu (nag. jejich blizky nikdy ped tim v péibéhu dne
nespal a rodid se tak zda, Ze je praijnnedistojné, aby v denni dobu lezel v posteli),
personal chrani zajmy klienta v kontextu aktualrjolteb (vidi, Ze je klient unaveny; daji
ho odp@inout do klidného progedi jeho pokoje}? Pesovatelky se rodit snazi vysutlit
a obhdjit ped ni své jednani, nicmé&mpotom uz zalezi na rodinna osobnosti kazdého

rodinného pisludnika), zda situaci pochay.

105 J4 mam jen samé dobré zku$enosti. Rodiny jsou despokojené s pé neni problém, kdyz
pot'ebujeme doprovodit k Iékianebo zajistit jiné #ci. Treba k zubé, takze i tohle sifeba zajisti. Vzdycky
dekuji, nemame zadné problémy, vylaZzgsem se s &Sim problémem nesetkala. Snazime se vyjit si
navzajem vsic. | bliz§im rozhovorem, pohovorem co by klienitglmoval, takZe rodina spolupracuje veésm
se vsemi dole.” (P A)

1% Hlavn¢ rodiny, které sem takasto nechodi, majii¢éba poznamky k tomuReknu pgiklad z
praxe: pra® uz zase babka lezi? Rijdou sem jednou zdas a pani odpdiva. Neznaji jejich rezim dne a
treba se ani nezajimaji(P A)

o7 ... nemizeme profitovat za#ry nebo prost zajmy té rodiny. VZdy je pro nas v prvaéé klient.
Potom pokud s tim ma rodin&jaky problém, tak se ji to snazime \Yhty Ze je to tak a tak... Rodiny si
predstavuji, Zze my budem plinit jejichikazy. To samdejme nejde. Musime vzdycky ¥idzajem klienta,
protozZe jsme s nimi 24 hodin denile snazime se vzdycky vyjiticstaby nedochéazelo ke konflilt, aby
se snazilo rodié nastinit a vysitlit.“ (P A)

198 pesovatelka A jednani s rodinou popisuje takfbakZe ja se jim snazim vyaiit, Ze klient tady ma
stanoveny &aky rezim, ktery se sam@in¢ prizpisobuje jeho zdravotnim problém, a Ze kdyziéba
prijdou v 1 hodinu po aofilé, takze opravdu ten klient kterémujjelta 97, si rad odpine. Prost si lehne, a
Ze oni zrovna & prisli, tak se nam stava, Ze oni je budi, a potomyslim, Ze to dkdy neni vhodné. To
musite baliku vzbuditjekla bych trochu néasilim. Nerespektuji klientaj @@ méa své poeby ve svémeku
a ze td’ zrovna nema naladu si s nimi povidat. S tim d&sétne hod# Ze rodinny fislusnik nepochopi, ze
klient chce mit sy klid.... Oni se neptaji, ale ja za nimi jdu a smaXe jim vysitlit, ze klient je zrovna
unaveny, paebuje odpéivat. Ze brzy vstavaji a potom majijsprogram, a kdyz jsou opravdu vizh od 8
rano a maji Wjaké cinnosti, k tomu pét hygiena, stravovani, nd¢sty kondénich cviteni. Takze by #i
pochopit, Ze klient je staglovek a pofebuje si v danou dobu odfinout. Ze neleZi od rana v posteli, nelezi
24 hodin ani v tydnu, tak aby to pochopil{P A)

199 Takze jsme vystlili, Ze neni mozné, aby maminka dad protoZe ona zrovna mé tu a tu nemoc,
nebo t& je tady zrovna epidemie, takZzékdo buito s tim odejde @#ekne doke, chapu, je to tak, ackdo
mize rict, jA vdm ne#im. To ale zase zaleZi na lidech a na tom, jedtltn rchéji uverit." Podobne se
vyjadiuje i pefovatelka D ,KdyZ necldfi, tak jim mizete vysitlovat, Ze je to takhle, ale oni si jdou stejra
svym. Feba ché&ji po pani r@co, co neni v jejich moznostech a oni to vyZallig@ajmu klienta'ekneme, Ze to
tak nechce a nebudeme w@al.” (P B)
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Pokud vznikne problém, snaZi se jej personal itiesi’'° ProteSeni problému ma
zaizeni vytvdend pravidla — jak postupovat a kdo je kompetestmdédinou problém

komunikovat:'!

- Vztah personalu k rodindm Vztah personalu k rodindAm ma vliv na vzajemnou

komunikaci a spolupraci.

Pe&iovatelky se shoduji, ze gkterymi rodinami maji velmi dobré aelé vztahy a
s rekterymi naopak vlazn&? Velmi zaleZi na osobnosti kazdého rodinnéhtopatele,
zda si s personalem porozumi. | problé®ivvztahy ale p@ovatelky povazuji za dobre,
neba’ si uwdomuiji, Ze rodiny jsou zdefgdevSim pro klienta. Do vzajemného vztahu se
také promita to, jak rodina o svého blizkéhéuype. Rodin, které se blizkémunuiji, si

personal vazf*®

Dobie peujici rodiny maji ¥tSi sympatie aid/éru personalu, sdkterymi rodinami
ma personal osobjsi, neformalgjsi, vztah. P&ovatelka D uvadi, Zze pokud je vztah
zaloZzeny na wvére, velmi dobe se s rodinami spolupracujdak rikam, takhle jsme se
treba s nimi i bavili, Ze tam potom byla i komunikewzi nimi a to uz je potom lepSi kdyz
vidite, Ze jste do toho dala maximum, je taiwerh a to se hod# dob“e spolupracuje.”
Petovatelka E naopak ho¥ioo tom, Ze s &kterymi rodinami se spolupracuje obtzma
obavu z otekeného rozhovoru, protoZze mohl znamenat konfljkt. ale na tuhletu pani
nemam odvahu./€ba s @kterou jinou dcerou jiné pani bych ji to kliglrekla a ona by to
prijala.” Pe&ovatelka pak dale hovio o tom, Ze hlavé na pa&éatku, po pichodu
nemocného do #&eni, jsou vztahy sékterymi rodinami nejasné. Prdequlejiti konfliktu
je ttreba co nejtive vyjasnit vzajemné pozadavky a kompetence.

- Vztah rodin k personalu. Profesionalni pmvatelky vztah rodin k personalu (a
tedy i k sob samym) obechhodnoti jako dobry™* Z jejich vypowdi je znat, Ze k nim i
k vedeni organizace maji rodinygru, protoZe jim vyjatlji i svoji nespokojenost s pie

Znamena to, Ze se rodiny neboji vyjédvij pohled a vi, Ze se jim Haeni bude zabyvat.

110 samozejme se wkdy nico miZe stat, Bjakym nedopaenim se e wco objevit, ale musi se to
hned vyesit, neniZe se to nechat na poton{P B)

1 pravidla budou popséana v jednom z nasledujicicki.bo

112 S nekterymi se d& docela dost, Ze uZ jsme takové jake.uz se starame o tu maminku, tak je to
takové, jako kdybychom giitdo té rodiny tak déjak caste’ne. S rekterymi se ale neda(P C)

113 pgovatelka D se vyjadije takto:, To potom koukate, opravdu jsem zaZila takovytdkheztah.
To vas potom dojima. | ten rodinn§igiusnik ve vaSichdich vyroste a neda se k tomu riict.”

114 Obecr vztah rodin k personalu charakterizuje odfbvpesovatelky C ,Abych si tady moc
nelichotila, ale myslim, Ze d&h Opravdu si myslim, Ze spisS demez gjak Spat@. Najdou se asi djaké
vyhrady, ale to je takové zanedbatelné nebo neptdst .“

71



Rodiny také persondlu vyjagi respekt a uznani za dobrowipe jsou jim vécni, Ze
zde jejich blizky niZze byt, nebt p&i v doméacim prosedi by uz nezvladaly. Vyjdni
uznani je pro personal velmiil@zite. Majerovitz, Mollott, Rudder (2009) zjistike
personal, stefh jako rodinni pislusnici, patebuje od rodin i od vedeni ocan a

potvrzeni, Ze je jejich prace s nemocnym dobra.

Pe&iovatelky také s#uji, Ze rekteré rodiny maji filiS vysoké naroky na @éa Ze u

nich miZze vzniknout neivéra k praci personalu, protoZe nagpe jejich gedstavy.

Rodinni gislusnici, se kterymi jsem hokia, vnimaji personal velmi poziti¢n
Dobie se jim s nim vychazt®> Maji v ngj daveru a respektuji atviuji jeho praci. Jedna
rodinna péovatelka uvadi, Zze &a problémovy vztah s byvalou vedouci¢peatelkou
(ktera v za@izeni jiz nepracuje). Revatelka |i nepomohla ani ji nepodpa
v problémovém vztahu jejiho manzela se svym spdllibyn na pokoji. Rodinna
petovatelka situackeSila tim, Ze za svym manzelem dochazela kazdyadaemazila se jej
brat mimo prostor Zé&zeni. Také se sama snaZiSit situaci s rodinou spolubydliciho

pana.

- Spoluprace rodin s personalem Spoluprace rodin s personalem souvisi se
zpisobem zapojeni rodin do @@ Nekteré rodiny vice kooperuji ackteré mén. Na
spolupraci rodin ma vliv vztah rodiny s kliententjgup personélu a kvalita proéedi.
Obecrt je nejsilrgjSi spoluprace poipeti blizkého do zézeni a pi vzniku rgjakého

problému.

Rodinni gislusnici, se kterymi jsem hofkita, spolupracuiji tak, Ze reaguji na pétdn
personalu - fijimaji informace a rady, plni jeho pozadavkyipadré s personalem

domlouvaji své pmvatelské aktivity.

- Bariéry ve spolupraci. Majerovitz, Mollott, Rudder (2009) uvadi jako
nejvazrgjSi prekazku dobré spoluprace iizeeni nedostaijici paiet personalu (personal
nemacas s rodinou pohovib a nem&as ani na individualizovanou §& nemocného) a
nizké mzdy (coz vede k velké fluktuaci zgsmand a zamndstnavani nekvalifikovanych
lidf).

115 Jsou opravdu mili, hodni, jsou na to $koleni, f&kmaji asi chovat{RP A)

72



V rozhovorech s profesionélnimi gmatelkami jsem nalezla hlavni ptovanou
piekazku ve spolupraci, a tou jsou velké nebo nestdze naroky rodin na individudlni

pé&i o blizkého'*®

U rodinnych peéovateli jsem nalezla bariéry ve spolupraci ze strany pexisp
které podiovali zejména v fedchozich zdzenich. Jsou to neochota vyslySetiegit
problémové situace, neochota a nezgjem jakkoli kokowat s rodinnymi fislusniky,
neochota stlovat informace o blizkém, bagatelizace vyznamurmpgro klienta, nezajem

o blizkého, zanedbavanigeo blizkého, jednani protiidtojnosti blizkého.
(3) Zapojeni rodin do p&ovani

Zapojeni rodin do p& o blizkého je veliceudezité. Rodinni fislusnici za svym
blizkym prichazeji do prosgedi, které neznaji, nevi, jak funguje, neznaji, 7dk probiha
profesionalni p&, nejsou si jisti, jak se do @m/ani oni sami mohou zapojit (co je map

piipustné a nefpustné) a maji obavy, jak s nimi bude komunik@ersonal zézeni.

Majerovitz, Mollott, Rudder (2009) v rozhovorechoslinnymi gislusniky zjistili,
Ze i nadale ckji o blizkeho v z#izeni péovat, a také se spdie s personalem ckjft
podilet na planovani a rozhodovani c&ip&nazi se tedy nalézt roli, ktera bylenpro
blizkého vyznam. Zdézeni by proto o srodinou spolupracovat jizigd ijetim
blizkého/klienta a informovat ji o tom, jak budeipé blizkého vypadat a pomoci ji ziskat

orientaci v zéizeni a v systému prace zéstnand.

Necitlivy pristup personalu v rodinach potencuje uUzkosti. figsy pistup a
vyjadieni uznani za gé rodinam pomahda vyrovnat se s pocity viny, najftysluplnou

tlohu a lépe se zapojit dodquani.

- Motivace rodinnych prislusniki. Motivace je motor, ktery rodiny v pevani
pohani. V gkterych gipadech (naip s délkou pobytu aipprogresi choroby nemocného)
vnitini motivace slabne a rodinarestava byt schopna fmvat, v takovém fipack
pottebuje pomoci, aby znovu ziskala silu. Zdézm personal sehratil@zitou roli;
motivovat rodiny, aby pmvali dal. Motivace mZe spdivat v nachazeni nového smyslu

p&e, uwdomeni si potebnosti pée pro klienta, pochvale, pohdemi o spokojenosti

118 paxovatelka B hovii takto:,Pokud na nas nebudou mifghnané naroky, jako Z#éeba nebudou
rozunet tomu, Ze jich je tady 18 a Ze se musidjekym zgsobem kazdémuwiwvovat a Ze se neibeme tolik
venovat jenom tomu jejich rodinnéhaiglusnika. Musi mit tro&ku rozum a budou to muset chtit pochopit,
Ze skuténé nelze byt pgad jenom u #ho. Tak to je potom jedin&"gkdzka, kdy mu musinit, ze se
bohuzel neda nicdht, a ze to progtnelze stihnout."
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klienta, nalézani nového agobu peéovani. Vtom vSem iiZe byt persondl rodin

napomocny.

Pe&ovatelky se rodinu snazi motivovat, ¢egtji s ni promluvi o tom, co seépb.
Hovari o progresi choroby a snazi se rodinafedavat zkusSenosti, jak se da s klientem
nejlépe komunikovat'’ S rodinami pravidekh hovai socialni pracovnik, ktery s nimi
v pripadt potrebyiesi i osobni problémy s g@vanim.

Pe&ovatelka E uvedla, Ze se snazi motivovat rodirfgysniky skrze praci s klienty.
Snazi se jed fichodem navsvy s klientem pohowiit a upamatovat ho na jeho blizk&
Klientova minulost a rodinny Zivot byvaji tématempoknych rozhovol; petovatelky

klientovi oZivuji vzpominky a obraz rodirly?

| pies snahu s rodinami pracovat, s€gwatelky shoduji na tom, Ze kdyZ rodina
prestava chtit p@vat, nema §ili§ moznost situaci ovlivnit?® Zajem peéovat dal zalezi na

vztazich rodiny a nemocného #gchozi p&.'*
- Metody spoluprace s rodinami

Spoluprace personalu a rodirciae jest pred umisinim klienta do zézeni, kdy si

rodina a socialni pracovnik vyjagi vzajemna oekavani?? Peovatelky se na

17 My tady na naSem oddeni dlame bazalni stimulaci... TakZe tam kdyfide ten rodinny

prislusnik a my mame u klienta vypozorovano, co ¢dudbb’e nebo jaky je lepsi kmu pistup k posteli,
nebo na co on reaguje déh pozitive, tak to #m rodinnym pisluSnilkém rikame. Jako Ze tohleto jsme
vypozorovali, tohle jsme dldli a ty inicidlni doteky, které zkousime na kienh, které se nam aslily, to
tem rodinnym pisluSnilkém /ikame, aby v tom poksavali.“ (P B)

18 ... spi§ motivujeme toho klienta, kdyZ vidi néwst prisla navééva.”

119 A kdyz mé sitlé chvilky, tak o té rodinmluvi. Kdyby se ji néjpominali, tak taky nemluvi.(P E)

1200 A my, kdyZ prost nechgji chodit, tak nemame moznost jéinpt, aby pisli, to nejde. To
nedokazeme my, ani socialni pracovnik. Takhle ebukel, je.” (P B) ,Myslim, Ze to zalezi na rodén
Protoze rodina svou pomoci diyprispet chece,ekne si; mam tady umésho jednoho z rodi, je na n#
zvykly, bude mit lepsi pocit, tak kdyZz budu maqgtyp Volnyc¢as mu ¥nuji. Ale kdyz nebudou chtit, tak je
miZete motivovat, ale jak motivovafiRa tomto oddleni je to tak specifické, Ze klienti v tom svéavist
jakoby upadaji a pro rodiny je téeba tZké pochopit. Pomahate jim to pochopit a doegé zapojit?) Asi to
nejde. Kdyz nectijf, tak jim miZete vysitlovat, Ze je to takhle, ale oni si jdou st&ga svym... Snazime se je
k tomu motivovat. Ze by to pro ni bylo lepsi, zeobjp snasela, ale jakkam, to zalezi na rodét* (P D)

121 vzdycky zaleZi na tom, jestli rodina je ochotndm@e. Pokud se mi nepadge peeswdcit, ze by
to bylo dobré, nizu to zkusit jestjednou. Namotivovat je ktdimu kontaktu s klientem, ale pokud rodina o
svého pislusnika nepivala...” (P A)

1220 tomto tématu jsem hotita se socialnim pracovnikem. Vyjednavani ¢ipeé pro zaizeni velice
dilezité a ¥nuje mu mnoho pozornosti, protoze seipbtijie doz¥dét, zda je sluzba pro uchazei jeho
rodinného pislusnika vhodna.Pvyjednavani o p& probiha konfrontace pigtb a ¢ekavani nemocného a
jeho rodiny s nabizenou sluzbou a jejimi moZnosinmiodminkami. Rodina je disb informovana jednak
ob¢hu zdizeni a jednak o moznostech vlastniho zapojeniudPsk nemocny a jeho rodina rozhodne sluzbu
vyuZivat, zéizeni rodinu Zada o spolupraci — rodina&ima plnit Glohu advokata nemocného (informuje
personal a sepisuje biografii) a také se podilpldau gesthovani blizkého do #&eni. Setkani rodiny a
socialniho pracovnika probihd miniméllednou a naslednpodle poteb. Socialni pracovnik hotibo tom,

Ze krong vyjednavani o p# se rodinu snaziifpravit na to, jak bude jeji situace vypadat, kdyide blizky
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vyjednavani o p# a pijimani nepodileji, z&naji s klientem a jeho rodinou pracovat az na
odctleni. Ri rozhovorech s rodinami jsem zjistila, Ze byly gedndvanim o p# a s

procesem fijimani velice spokojené.

Po pijeti personal s rodinou pracuje intenzijin ziskava od ni informace a rady
potiebné pro individudlni praci s klientem a pro jelezfroblémovou adaptaci. Z ¢&ku
tedy s rodinou vice hovb Personal a rodina také uzaviraji jakousi nefétmmdohodu o
tom, co rodina chce a bude pro svého blizkého vékan Pokud rodina vykonava takovou
p&i, ktera réjak zasad# ovliviiuje praci personalu (n&pcelodenni navdty domova),

persondl ji zapracovava do individualniho plantemda’

23 Bgzné peéovatelské aktivity
rodin personal spiSe jen vede v patrnosti {na@ klient chodi ven, dostava girau apod.).
Personal takifrozere provadi i monitoring aktivity rodin a m&ghled o tom, ktera rodina

jak pesuje*

KdyZz uz je klient na oddeni zvykly, hovdi personal s rodinnymijslusnikem
mér, podle pateby'?® Petovatelky iniciuji rozhovor #tSinou v fiipads, Ze potebuii, aby
rodina klientovi ®co zajistila (doneslai zprostedkovala), aby s klienteméjakym
zpasobem pracovala, nebo aby ziskaly informace a fja#tys klientem mohou pracovat a
piipadre fesit rejaky problém. Také rodinam &8dji, jak se jejich rodinnémuifslusnikovi
dai, informuji je o jeho zdravotnim stavu a v naléjdin piipads je téZz kontaktuji

telefonickygi elektronickou postotr®

Pe&ovatelky maji pehled o tom, kdy kterd rodina chodi, a klienty r@astvu

piipravuji. Rodinnd p#ovatelka C sdila, Ze kdyz pravidel& prichazi na navsvu,

umiskn v zdizeni a zarove pokud citi, Ze je to pro rodingzké, snaZi se ji pomoci se s nérou situaci
vyrovnat.

128 SnaZim se s nimi hodnmluvit o té spolupraci  péii. Pokud chgji, mohou si klienty chodit
vykoupat nebo jim nabizimézné formy spolupréace. Neni problém, pokudjthtamince pijit umyt hlavu,
ucesat, dat ji natéky..., takze v tomto hoélis rodinou spolupracujeme uZ mastupu. VSechno zapiSeme a
potom vypracujeme o&k‘ené gistupy a kazdy #ésic mame individualni plany, které planujeme j@aolol.
Tam uz mame ozdené, jestli tufinnost vykondvdme my anebo rodina. Takze uz vladime i ktery den,
pokud se to da naplanovat(P A)

124 7de dodavam poznatek #Amych rozhovai (mimo natéeni vyzkumnych rozhovéj, ze
petovatelky maji velmi dobryighled o tom, kdy ktera rodina chodi a jak o svéfekého peuje.

125 KdyZ mico potrebuje nebo kdyZ? myeo porebujeme tak s nim hned promluvime. Kd§jfl@, tak
se stara o toho svého RP sam... ten vésysi travi sami podle sebeg(P B)

126 'S tou pani doktorkou co ma tohle patro na starsistaky popovidame... Jakmile je sebemensi
problém, tak zvednou telefon. (Takze jste informava postupech, co planuji po zdravotni stranestlj
dostane maminka nové léky?) To jsem] JBene sepisovali novou smlouvu. Protoze je digketi. (Takze
vite o vS§em co se s maminke@ie®) Urcite.* (RP B)
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petovatelky ji vychazi vsic a vytv&i prostor, aby se svym muzem mohla mit v pokoji

soukromi*?’

V zapojeni do p& nechava personal rodinam volnost, abjopaly podle vlastnich
predstav. Do programu nawstjiim také nezasahujé® Personal s rodinami ndppesovani
konzultuje v pipac, Ze vznika problém - rodina nidklad prestavd pé&ovat, nebo
nepe&uje v souladu s klientovou pebou. Problémiesi v ramci svych kompetenér.
Pokud si rodina igje, aby se o nemocnéhocpealo ukitym zpisobem, snazi se ji

personal vyhott, neni-li to v rozporu se zajmem Klienta.

Zatizeni ma vypracovand pravidla pro komunikaci smogini pislusniky, ktera se
tykaji kompetenci personalu - co ktery pracovnilodinnym gislusSnikem nize feSit.
Potebuje-li rodina Bco konzultovati reSit problém, p&vatelky na odéleni s ni mohou
ieSit pouze &né zalezitosti, &Si problémy uz musi komunikovatkdo z vedoucich

pracovniki nebo zdravotnik**°

Vedeni

- Postoj k fenoménu rodinné pée. Postoj vedeni krodinné &éovliviuje
oteenost z#&zeni \ici rodindm - uzfisobeni dopravni obsluznosti (parkovacich mist),
vybaveni a moznosti pro pobyt rodiny (hovorny, misposezeni, nawdini doba, aktivity
pro Kklienty i jejich rodiny apod.). Postoj vedemingozejmé ovliviiuje i postoj personalu

(akceptaci rodinné ge, @ijemné vystupovani, §tnost).

Postoj k fenoménu rodinné g@bychom také jinak mohli nazvat kultura organizace
Pozitivni postoj k rodinné géznamen4, Ze je organizace dena véejnosti, nechava lidi
»Z verci® nahlizet na vlastni praci, nechava je, aby jdmatili, a hodnoceni vyuziva ke
zvySovani kvality. Negativni postdj lhostejnost k rodinné géznamena, Ze organizace

jest nedokazalaifjmout za své cile socialni politiky a socialnidhzeb.

127k dyz vi, ze pijdeme vertvrtek a v pondli, tak si vezmou pana Z do jidelny anebo kdyaspy
nahodou pijdeme v jiny den, tak jiikam: segicko, nam to nevadisapi.“ (RP C)

128 Spis je nechame, abyeldli, co si oni pedstavuji a kdyZ si myslime, Ze lBgmbylo dobré, aby
vedéli, tak jim toiekneme. ¥Sinou to nechame, jak si todldji.“ (P C)

129 Pani tady neni dlouho a uité¢ se budeme muset sejit a dat tonsjaké hranice. Co my si
myslime, Ze by bylo dobré a co ona si mysli, 4&/laydobré.” (P E)

130 My s nimi mizeme dlat jen diki zaleZitosti, ale co sed§ wtSich problém, tak to s nAmi musi
délat socialni pracovnik a s tim rodinnynfiglusnikem. KdyZz se jedna éjaky wtSi problém, tak my to
musimerict socialnimu pracovnikovi. TadgSime jen dff problémy, co klient péebuje pra¥ ted. Kdyz se
jedna o rjaky wtSi problém, byla by nespokojenost® B)
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Petovatelky se domnivaji, Ze postoj vedeni k rodinég& e pozitivni a oteteny.
Petovatelka E zmiuje, Ze vedeni podporuj€ast rodin na spotenskych akcich.

Vedeni ma zajem o spokojenost rodin, pravidgirovadi péizkum, kde se rodiny

vyjadiuji ke kvalit pé&e v zaizeni***

- Pravidla pro rodinné pecovani. Pro vSechny zainteresované strany (vedeni,
personal, rodiny i klienta) jeimosné, ma-li vedeni stanovena pravidla pro rodinné
pecovani; je pro & transparentni, co mohowldt, jaké maji kompetence a kde mohou
ziskat pomoc, kdyz pigbuji vyresit rejakou situaci. Litwak (1985) uvadi, z& gtretavani
formalni institucionalni p& a neformalni rodinné P& mohou nastavat problémy (in

Pillemer, Hegeman, Albright, Henderson, 1998).

Nastavovanim pravidel se rodinnaeéktera je firozert neformalni) formalizuje.
Domnivam se, Ze formalizace rodinn&eé instituci je vhodna autezita. Nastavi-li se
jasna pravidla, rodina ma ihned odatku vyhrazené své misto a polespbnosti a to
sniZuje jeji nejistotu ze zapojeni (intenzity, kixah zpisobu zapojeni do pevatelskych

roli a aktivit).

Z rozhovoti jsem zjistila, Ze Zézeni ma nastavena pravidla rodinnégéPravidla
se tykaji pedevSim spoluprace s rodinou v procesijinpani klienta do zézeni, kdy
socialni pracovnik provadi socialni &eti v domacnosti a vyjednava s rodinou, zda je pro
nemocného i pro ni samotnou sluzba, kteratizeai niZze nabidnout, vhodna. Rodina je
zapojena do proceswelbvani nemocného doitzeni; pracovnici s ni konzultuji nejlepsi
postup pemistni a také se od ni snazi ziskat co nejvice infoinkeré by jim pomohly
ve spolupréci s novym klientem. Rodina zaznameidax@topis blizkého, ktery personélu
slouzi klepSimu porozuni klientovi. Rodinné navéty personal monitoruje a
zaznamenava do individualnich pidklienta, ma tak fehled o tom, kdy rodina chodi na

navstvy.'3

Peaovatelka E séluje, Ze spoluprace s rodinou neni strkilané a vymahatelné

pravidlo; s ikterou probihd na dobré arovni, aléktera spolupracuje minimé&it*?

131 A mame tady dokonce jednou za rok takovou ankietukla pani7editelka i se socialnimi

pracovniky. Dostanou formulatak jenom zaSkrtavaji, davaji body jako znamkySkele, potom se to
vyhodnocuje, co se tady libi a nelib{P B)

132 My to tam znaime, takZe uz mameghled kdo, kdy a jak sem chodi. Nebo jak dlouhg tad
nebyli, takze v tom mame takovielpled.” (P C) ,Hlavné, kdyz jsou pravidelné navsy tak se to tam
odskrtne, jakoieba Ze si pani myje maminku sam@“E)

133 Nejlepsi by bylo, kdybysme spolupracovali i s timvékem, s tou rodinou... To se zatim moc
nedtje. S rkterou rodinou ano, ale jsou lidi, Kietu rodinu v podst@tnemaji, u éch se to dit neiize. Je to
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Petovatelky se shoduji na tom, Ze pravidla, kterameriktre dana, nedodrzuji vSechny
rodiny, p€e o klienta se pak pro¢rstava obtizgsi. Nekteré rodiny nespolupracujitip

i34

piesunu nemocného doizzeni ", nevykonavaji podjynou péi — nedonasi potbné ¥ci

a nesdluji personalu podstatné informace o svém blizkém.

Jedinym pravidlem, které rodiny musi dodrzdvatie domaciad oddleni, v iimz

je zahrnuta i povinnost na o#ldni pro lidi s demenci ohlasit&ypiichod

Zatizeni ma vypracovana pravidla preSeni stiznosti afipominek rodinnych
prislusniki na kvalitu pée, tak jak ukladaji standardy kvality. Ma stanovepeavidla pro
béZnou komunikaci persondlu s rodinnyitigtuSnikem - kdo z personéluiie s rodinnym

piislusnikem komunikovat &ité téma nebo vznikly probléni’!

Ve spolupraci s rodinou se veSkery personal snagdootny pistup; vznikne-li
n¢jaky problém (s kliententi rodinnym gisluSnikem), nebdeSi-li se adaptace nového
klienta, vedeni svolava tzv. multiprofesni tymtdeetkani odbornych pracoviikkterych
se dané téma tyka (napredouci p&ovatelka, p&ovatelka, kléovy pracovnik, terapeut,
zdravotni sestra, vedouci domu a socialni pracovaiktdéi spole&né prodiskutuji a

dohodnou jednotnyifstup ke klientovi i k rodia**®

Skoda, protoZze smi lidmi, ktei maji rodinu, ndm to napovida o jejich minuloggkne vam to spoustu z
toho zZivota a mate séeho chytit. | kdyby to bylo’gba, Ze vstava pravou nebo levou nohou a v kolik
vstava..: (P E)

134 Stalo se mi, Ze rodina sem umistila rodinnékslp3nika a on ne¢hzadné obleeni. Myslim si,

Ze kdyz semeékdo nastoupi, #lo by byt dané, co ma mit¢gjakou hygienu. Nebo kdyz to neni mozné, tak
zajistit aby se to pokryloips socialniho pracovnika. Klient m@&ahod, a kdyz mueéoo zbyde a rodina
nespolupracuje, aby bylo mozné to klientovi koupd. si myslim, Ze tady neni. Neni teg® dané,
nefunguje to. (Ze by rodinada mit zodposdnost za zékladni p#@) Urcité. Domluvit se na pevnych
podminkach hned v Zatcich a pedejit tomu, co by mohlo nasledovat.éladl si pravidlo, protoZze potom je
to tezké, kdyz rodina nebude chtit spolupracovat. Tbigle¥lo byt, to je takové minus, neni to dotazené do
konce. Opravdu se stane, Ze zlomek novych klieama pi prichodu nic. Pokud s jehoidhodem
disponovala a fejimala ho rodina a ne socialni pracovnik, potoniZete obesilat, kolikrat chcete. Kdyz
socialni sluzba sjednava pobytélmby to tam byt uz dané. Tady je pobyt v tét@cpanovi zbyde toto na
jeho zivotni pozadavky, co pebuje na pé. Pokud to neni dané, jde tézko. Nemam s tim ale zkuSenosti,
protoze nevim, jak to tady chodi, ale vim, ze stiipm komplikace, protoze ta rodina se k tomusmeila.
Musi byt pravidlo hned na Zatku a to tady asi neni, protoze jinak by se tddweso.“ (P D)

1% podle sdleni socialniho pracovnika.

1% Hlavné se musi ohlasit. ProtoZe to se musi, tady je fmnce na dvéch napsané, Ze musi
oznamit, Ze fSel,... neni mozné vSechno tady pohlidat... takzeoténny prislusnik se nam musi ohléasit.
Budto Ze piSel, anebo Ze odchazi. Protoze tady jsomgazavené dveée, tak aby nam nahodou nemohl
nekdo projit ven.“(P B)

137 My s nimi mizeme dlat jen diki zaleZitosti, ale co sed§ wtSich problém, tak to s nAmi musi
délat socialni pracovnik a séini rodinnymi gislusniky... Kdyz jergba rfjakd nemoc, tak uz volame
zdravotni sestru, nic takového ngrame komunikovat s rodinnynfigusniky.“ (P B)

138 Tak to pa/eSime my, u#ame to zaprvé podle standardu podle mistnich gafiakze vime, co po
nich mizeme a nefiteme chtit, na co my mame a nemame narok, sopigodvnik k tomu dto rekne a
potom se jim to sdi jako jedna informace. Takze ne, Ze jedfié tohle a druhy #co jiného. KdyzZ si
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- Spoluprace s rodinami Vedeni je s rodinami v pravidelném kontaktu &udtigje

s nimi dilezZité zneny v p&i. Vytvéri pravidla pro rodinné gevani a poskytuje prostor,
kam se rodina iZe zapojit (napiklad spoléenské a kulturni akce).
- Spoluprace s personalemVedeni personal ve spolupraci s rodinou podporuje

Vytvaii jasna pravidla pro jednani s rodinou &azaje je do programu Skoleni, ktera pro
personal prada.

6.3.4.4. Faktory ze strany spol€nosti

Zrozboru rozhovar jsem nemdla moznost zjistit mnoho faktbr ze strany
spole&nosti. Nalezla jsem zde vliv sociépolitickych opateni tykajicich se zakona o
socialnich sluzbach (standardy kvality, poZadaviey vactlani vzdlavani pracovnik

v sociélnich sluzbach) a koncepce®é lidi s demenci.

6.3.5.Specifika rodinné gt v instituci

Rodinna pée v instituci ma sva specifika. LiSi se od rodirnpée poskytované

Vv ptirozeném prosedi a liSi se od @é poskytované personalem.

V néasledujicim textu se pokusim popsat specifidkétmosti rodinné @& v instituci

a uvést je do vztahu k domaci rodinnéi@ek profesiondlni institucionélni gié

6.3.5.1. Stiet formalni a neformalni p&e

Rodinnd pée v domécim progtdi mé& neformalni charakter, profesionalntepé
v instituci je naopak velmi formalizovana.i&t#chto dvou protipdl p&e mize finaSet
vazné problémy (Litwak, 1985 in Pillemer, Hegemakibright, Henderson, 1998),

zejmeéna ve vzajemné spolupraci rodiny a personalu.

Analyzou rozhovat s profesionalnimi pg®vatelkami jsem zjistila, Ze se izzeni
snazi pro rodinné Pevani vytvdit pravidla, kterd by jej usemnila. VétSina z nich ale

nejsou striktd dana a nejsou vymahatelna.

Rodinna pée v instituci ma tedy dobrovolny charakter. Zawsi \ili rodiny, zda
bude za svym blizkym dochazet a vykonavatopatelské aktivity a plnit gevatelské

role.

myslime, Ze je dobré se sejit tak se sejdeme. jKdykdo novy tak seéth multiprofesni tym, pak se’ld
treba po 3 misicich. Je to i o tom jak se tady zabydI€P“E)
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6.3.5.2. Ztrata odpovédnosti

Rodiny po umisini blizkého do rezideémiho za&izeni ztraci svoji odp@dnost za
jeho opé&ovani; plr€ ji piebird personal. Rodiny mohati nemusi péovat. Pokud se
rozhodnou pé&ovat, za vykonavanou pevatelskou aktivitu jsou odpéané, ale jen do

urcité miry3° Pokud rodiny p& nevykonaji, zastoupi je persortai.

Odpowdnost rodiny za pi o blizkého v instituci je (stefnjako rozhodnuti pevat
dal) dobrovolna.

6.3.5.3. Diskontinuita vztahu rodiny a nemocného

Petovala-li rodina o svého blizkého v domécinirgzeném) prosedi, néla prehled
o tom, co se s jejich blizkym aktudlmgje. Byla si wdoma, co jejich blizky zvladne,
neba’ znala jeho satasny zivotni zfisob, znala jeho pidby i naroky na psvani, a
podle toho p& organizovala. Po umisti blizkého do pobytového #aeni tuto roli

rodiny p'evzal persondl.

Rodina po umisghi blizkého ztraci vhled do jeho Zivotaeptava mit fehled o jeho
aktualnim zdravotnim i psychickém stavu, o jehorglmich a o tom co jeStzvladne.
Rodina nema moznostiipsS sledovat, jak se jejich blizky &ni, protoze ho zna jen
z obdobi, kdy je ud na navatve, a to nemocnyasto zmobilizuje své fyzické i psychické
sily.1*

Diskontinuita vztahu {nasi vazné problémy, jednak pro nemocného, kdygmo
rodina napiklad vyZaduje #co, co uZ neriize zvladnout, a jednak do vztahu rodiny a

persondlu, kdy se @ébstrany snaZi hajit pi#by nemocnéhd'® Rodina haji pdeby

139 Kdy? je to domluvené pravidefrtak ano... Ze #zeme pedpokladat. A kdy? toeth pravidelrs,

tak by se teoreticky dla omluvit, Ze je nemocna a jestli to riepezmeme. Nebdeba kdyz pani chodi
pravidelre v sobotu doii takze se uz s tim ¢ita, Zze pani tady nebude(P E)

140 Rodina nepebira zodpo#dnost samozjn¥ plné. Pokud by nepsli, my to vime, vidime 2dh
plani, mize se stat, Ze onemocni, takZze potomsa@ifie péi samoZejme my... My to tady samagny
mame dané tak, Ze i kdyZ si pani rodina chce kougatedu, my ji koupeme i v patek a dcéekne dobe,
tak ji budeme koupat 2x v tydnu. Vzdycky je té&®ag, nikdo nemusi mit strach Ze, kdyzijeg rodina, tak
by t'eba pan nebyl oholeny nebo vykoupany. To ne, poos# stat nenize.” (P A)

141 .. rodina nezna to progedi, jak se klienti chovaiji ver, oni je znaji jen ghem naviwy.“ (P E)

142 Oni si to taky ale pedstavuiji tak... /eba Vera pijeli za tou pani, jeli aZ z toho &dta, maminka
spala a ona ma 38 kilo. TakZe je unavend, gbee tihle lidé spi. Pani spalajifeli po druhé hodig, my ji
dali odpafinout po dvanacté. A oni maminko vstavej, a mamirikec nereagovala... Oni si to nedovedou
predstavit, vzit se do toho. Je rada Ze je radeba si tady s nami na chvilku sedne a my uz vidimge
unavena, tak ji musime datdio do Kesla, aby si odpfinula a za chvilku nepadala. Ja to chapu, jedou sem
takovy kus, je to takové dilema... (Oni tomu nerozudmita maminka...) Ale ano, ale asi si to ngtht
pripustit, jeS¢ poad ji vidi, jaka byla, protoze uz je tady agtf rok. Jezdi sem pravidelnto uz musi byt,
kdyz nepijedou, v tydnu taky. Oni jsoui tsourozenci, takze se&tali a maminku dostali z toho nejhorsiho.

80



blizkého jednak v kontextu jeho Zivotnihfilghu a jednak v kontextu vlastnichepstav o
ném, které jsou ale ovlivimy praw diskontinuitou vztahu. Persondl haji fadity klienta,
které nejvice vychazeji z jeho aktualnich Zivotnpieb. Rozdilny pohled na pgeby
klienta vystihuje profesionalni pevatelka C. P#&ovatelka také vyjaaije pochopeni
k tomu, pra@ tak rodinycini. ,Ale to jsou jen takové celkem zanedbatelté&.\Jenom my
to vidime jinak a oni to taky vidi jinak, protoZzg jme s nimi p@&d. Poad ji vidi, jako
kdyz ji sem davali. Ale Ze se to zartyraky zhorsilo, ani to nemusi byi toky, t*eba pil
roku, a oni pead maji gredstavu, Ze je to stejné. ProtoZe s ni nejsou kighay tak tu

znenu neregistruji. Vidi ji jen ty @w7i hodinky, co jsou tady a to ona je troSku(lepsi)

Diskontinuita vztahu se #ie stat vaznym problémem pro rodiny, kteréedp
umiseénim o blizkého negevaly. Se vstupem do #Haeni pro & peiovatelsky vztah

teprve vznika &asto az zde rodinniislusnici poznavaji, jak pé o nemocného vypada.

S diskontinuitou vztahu Uzce souvisi diskontinuitéormaci o nemocném, ktera

rovnéz zpisobuje omezeny nahled do aktualniho stavu nemocného

Diskontinuita vztahu ma za nasledek omezeny natitedivotniho stylu a chovani
mimo ¢as nav&lv, horSi registraci progrese choroby, omezeny videdklientovych

aktudélnich patb, omezenou schopnost posoudit kiigrdktualni stav a schopnosti.

6.3.5.4. Rozdilnost pristupu ke klientovi

Po vstupu do instituce nemocny ziskava novy vzéalim je vztah s personélem.
Vztah s personalem je primérmaloZen na jiném principu, nez rodinny vztah (o fsme
jiz hovarili v predchozich¢astech). ProtoZze je nemocny v centru pozornostinyod

personalu, firozerg se oba vztahy, respektivéigtupy zaloZzené na vztazichietavaji.

Pristup rodiny k blizkému je sovan vzdjemnym vztahem (emociondlni blizkosti),
Zivotni historii blizkého i rodiny jako celku &guichozim p&vanim. Rodina znéa Zivotni
piibéh nemocného a umi mu porozénpraw na jeho zéklatg coz je pro nemocného

velice dilezité. O sotasném Zivotnim stylu vSak rodina ztrad¢elpged. Stava se tak, ze

Byla cila, ted’ je takova uz unavenda. Oni jsou brzo unaveni. lséywzbudi, tak se na nas usmiva, dame ji na
snidani, takze &co sni a za chvilku si uz zase musi @ttput. Je ji asi 83 nebo 82, tak uz ma narokgjest
téhle nemoci. (A rodinvysetlujete, jak to s tou nemoci vypada a jak postupujle ano, jenze oni to
nechapou, ale proétsi mysli, Ze je to pro ni déd. Na jednu stranu je to dédy a kdyZ uz se rozkouka tak s
nimi jde, tak trochu chodi, nebo je na véai, opravdu se jidnuji. Ale tohle je takové... Jak to Ze maminka
spi, a mamince je 97, tak maminka spi(R“C)

81



rodina na zaklal piistupu zaloZzeném na Zivotnim kontextu, jedn& préginu blizkého,
protoZe jeho aktualni p@by jsou jiné.

Vztah personalu ke klientovi &ma po jeho vstupu do #aeni. Personal ma
z paiatku o klientovi jen velmi malo informaci; jejiclz&emny vztah je tedy vice zalozen
na gitomném okamziku. Personal se z#nje a reaguje igdevsim na klieiy aktualni

télesny i duSevni stav a na jeho &asny Zivotni styl a rytmus a podle tohidi i svoji pé&i.

Ryan a Scullion (2000) rozdilnost \igtupu rodin a zasstnand hovai tak, ze
personal je ovlivén politikou a postupy v rdmci profesionalniho vatalkdezto rodiny

vychazi ze stavajiciho rodinného presli — vztali, roli, hodnot apod.

Z rozhovofi mohu vyvodit podobné zéry. U personalu jsem vSak nalezla velky

respekt v pistupu rodin a snahu o kooperaci s nimi.
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7. Shrnuti

Analyza rozhovar s profesionalnimi a rodinnymi pevateli ukazuje, Ze rodinna
p&e v Domo¥ se zvlaStnim rezimem ma mnoho aspekteré spolu vzajeminsouvisi.
Vztahy mezi jednotlivymi aspekty Ize vyjadgrafickym modelem. Tento model jsem
nazvala Model rodinné pé v Domo¥ se zvldStnim rezimem. Model rodinnécépé

umoziuje pochopit, jak rodinna pé obecs v instituci funguje.

Obr. 1 Model rodinné p&e v Domow se zvlastnim rezimem

Faktory ze strany rodiny '
- motivace petovat

- piistup k pedi
- vnimani prostfedi zafizeni a

- i - spoluprdce s rodinou
spokojenost s pedi
- bariéry ve schopnosti petovat
KVALS ;

Faktory ze strany organizace
- Kultura organizace
- posto] k fenoménu rodinné péce

Zapojeni

piistupu

] Faktory celospoletenskeé
Faktory ze strany nemocného - socidlnépoliticka opatfeni

- Symptomy choroby -koncepce péée o osoby
= re_ak::e na rodinnou navstévu ¢ demenci
- délka pobytu . postoj spaletnosti k péeci
o staré lidi
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V Modelu rodinné p& v Domo¥ se zvlastnim rezimem ikeme nalézt odpadi

na vyzkumné otézky, které byly poloZzeny n&gt&u vyzkumu.
Jaka je uloha rodinnych gevatel: v Domo¥ se zvlastnim rezimem?

Uloha rodinnych p&ovateli v Domow se zvlastnim rezimem s§ga ve vykonavani

petovatelskych aktivit a v pni pe&ovatelsky roli.

Petovatelské aktivity se ffimo fyzicky ¢i psychicky dotykaji seniora trpiciho
demenci. P@vatelské aktivity zahrnuji emocionéalni¢pé podporu (E P), fyzickou a
socialré-kulturni aktivizaci (A P), podjrnou pé&€i (P P), technickou ¢ (T P) a péi

mimo zd&izeni (P MZ).

Pe&iovatelské role jsou jakousi nastavbodqetelskych aktivit; rodinny gevatel
je hraje, aby se mohl starat o svého blizkého (wgikat peéovatelské aktivity).
Pe&ovatelské role jsou: auditor (AUD), advokat (AD\8polupracovnik s profesionalnimi
pesovateli (SPOL) a p@vatel (PE).

Jaky typ a v jakém rozsahudpposkytuji?

Typ a rozsah poskytované geevystihuje zapojeni do P&, ve sveé intenzit (INT),
kvalit¢ (KVAL) a zpasobu (ZPS), které gevatelskym rolim a aktivitam dava vyslednou
podobu. U kazdého rodinného ¢pgatele ma zapojeni do ¢ individualni podobu,

protoZe na kazdéhaipobi jiné faktory, které jej ovliwji.
Co rodinnou pé formuje?

Rodinna pée v instituci je formovana jednak specifickymi \ttasstmi rodinné pie
v instituci, které jsou neémné a jednak proémnymi faktory, které vychazi z praetli
rodiny, charakteru nemocného, kultury organizaoelé spolénosti.
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8. Diskuse

Z rozhovoti s rodinnymi a profesionalnimi pevateli vyplyva, Ze rodinna pé po
vstupu nemocného do Domova se zvlastnim rezimemafugk dale a nabyva nové
podoby. Z rozhovar dale vyplyva, Ze rodinné pevani ma vyznam pro nemocného, pro
personal i pro samotnou rodinu. Je praitedité rodinné p&vani v instituci podporovat a

vyhradit mu adekvatni prostor.

Prostor pro rodinné gevani ale neni mozné paevohraniit pravidly, protoze kazdy
rodinny peovatel je, stej jako v domacim prostdi, do pe&ovani rozdilg zapojen.
Jediné pravidlo, které by pro rodinnécpeani v instituci mohlo byt pe¥nstanoveno a
vyzadovano, je finami (&ast rodiny na p#, jak tomu je nafiklad v Rakousku (Selner,
2004).

Prostor pro rodinné gevani mizeme vytvéit ovliviovanim faktoi, které gisobi na
zapojeni rodin do @é&. Faktory niZzeme ovliviovat zejména podpnymi
socialrépolitickymi opatenimi jako je napklad Narodni programifpravy na starnuti,
Alzheimer pldn a Koncepce podpory transformace fmygh sociélnich sluzeb. Tato
opateni pisobi nejen na podobu socialnich sluzeb, asbi na celou spalaost, protoze
je soutasti strategii vSech vladnich resof sowtasném Narodnim programiiifpravy na
starnuti pro rok 2008 - 2013 je kapitola zabyvagieirodinou, ktera obsahuje doptami
pro MSMT, aby do ramcovych vivacich prografh ,zahrnulo problematiku
mezigenerénich vztali, vychovu ke kladnym mezilidskym vztam v rodire a ve
spole&nosti“ a doporgeni pro MPSV a MZ, aby podporovalo ,\&évaci programy pro
neformalni i profesionalni gevatele* (Narodni programiipravy na starnuti pro rok 2008
— 2013, Doporéeni 7. A., 7. F.). V souladu s koncepci podporpgfarmace pobytovych
socialnich sluzeb se Narodni program s@dstie na rodinné g®vani v ffirozeném

prostedi a bohuZel zde neni zminka o pagpmdinné pée v instituci'*®

Zde mizeme definovat navrh pro socigboliticka opateni: Za&lenit dopordeni o
rodinné péi v instituci do narodniho Planu Alzheimé€R, ktery by nl na dopordeni
Rady vlady pro seniory a starnuti populace vzniknéktualizovat Narodni program
piipravy na starnuti (v souladu s agatim 9. E.) a vlozit do kapitoly 7. Rodina aedéod

o rodinné pé& v instituci. V souladu s op@nim 7. F. by rly neziskové organizace

143 O plreni Narodniho programuifpravy na starnuti pro rok 2008 — 2013 byldejeost poprvé
informovana az ¥ervnu roku 2010 (viz www.mpsv.cz)
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zabyvajici se problematikou demence vyivovzdélavaci program pro rodinné i
profesiondlni pé&ovatele v institucich, inspirovat se mohotikfady dobré praxe, které
uvadim v teoretick&asti prace (The Partners in Caregiving Program attgln up®

model). Neziskové organizace mohoudbpripravit vzclavaci program, ktery budou
predavat jako know how vedenim organizaci poskythiciezidegni sluzbu, aby si
nasled@ samy proSkolovaly své zastnance a rodinné pavatele, nebo mohou

yaora

poskytovat Skolenifiimo zangstnaném a rodinam.

Socialrépoliticka opateni ovliviiuji chovani organizaci poskytujicich socialni
sluzby. Organizace zabyvajici se seniory a zejntidnd trpicimi demenci by #i svymi
aktivitami podporovat co nejiSi zapojeni rodinnychifslusniki do pé&e také v instituci.

Organizace zabyvajici se poradenstvim by rodinglymnformovat o péi o
nemocného v rezidénim zd&izeni. Napiklad vydavanim inform&iho materialu, ktery
by pe&ujici rodiny informoval o tom, co jgeka (vylEr zaizeni a jak si ho spragrvybrat —
kvalita, vzdalenost apod.), jak se maifippavit na vyjednavani o pé co se po umishi
blizkého do z&izeni stane doma (zejména W eateh ktefi poskytovali celodenni 88 a
v neposlednfac, jak se mohou do pevani v zéizeni zapojit a jak mohou na qovani
spolupracovat s personalem. Kmdrimformainiho materialu by pro rodinné gmvatele
mohl existovat webovy portél, jako je americky Adner’'s Association CareFindéf,
ktery sdruzuje tlezité informace prav o tom, jak vyhledat vhodné sluzby a jak se
pripravit na setkani s poskytovateli formalnteéV Ceské Republice funguji dva portaly,
které rodindm poskytuji informace o demenci a dopénf* a portal, ktery poskytuje
informace v8em pgeljicim™®. Na portalu www.gerontologie.cz rodiny mohou vytdeat
vyhovujici sluzby a Zdzeni pro lidi s demenci. Portaly zé&f@né na problematiku
demence spravuj€ALS, jeden zdchto portah by mohl byt roz&en o informace

0 institucionalnim pé&vani.

Organizace poskytujici rezidém sluzby pro lidi s demenci by ay pochopit
vyznam rodinné p& a \¥novat ji vice pozornosti. Je peba, aby rodinna pé v za&izeni
meéla sva pravidla, ktera by rodinam pomohla k lepsérdaci v zéizeni a personalu
usnadnila komunikaci s rodinami. Dopodemi pro organizace poskytujici reziden

sluzby lidem s demenci jsou s@sti nasledujici kapitoly. Tato dopoemi obsahuji

14 hitp://www.alz.org/carefinder/index.asp
195 http://www.alzheimer.cz a http://www.gerontologi.
196 http://www.pecuijici.cz
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mnoho z toho, co je jiz v organizaci, ve které jsprovadla vyzkum, BZnou praxi.
V jinych organizacich, o kterych nidklad hovdili rodinni peovatelé, tomu tak zatim

neni. Organizace, které s rodinami pracuji, Byradilet, jak se jim spolupraceiila
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9. Jak spolupracovat srodinou Vv z@éizeni poskytujici

reziden¢ni sluzby lidem s demenci

Prvnim krokem ke spolupraci s rodinou ygédoméni si hodnoty rodinné p&e
v zdizeni. Podivejte se, jak rodina o svého blizkéhtujee co vSechnodh, a sledujte,
jaky to mé vyznam pro klienta a zda to ma vyznaroipersonal a organizaci jako celek.
Potom se podivejte na to, jaké komplikace rodine@yani [finasi, jaké s rodinou mate
problémy a jaké problémy ma rodina s vami. Zamegséet nad tim, jakym apobem by se
daly komplikace odstranit. A zamyslete se také tinagl jak posilit to, co rodinadth dolie
a co ma vyznam pro Vas i pro klienta. Stanovtélskam byste svym snazenim &htojit
a vytvate strategii spoluprace s rodinou. Sledujte kady lsrok a zhodnéte, jak se vam
poddil. V¢zte, Ze spoluprace nemusi byt, hiderpaiatku, snadnd, protoze kazdy rodinny
piislusnik je jiny a kazdy ma jinoufgrstavu o p®vani. Vzajemnou komunikaci a

spolupraci se vam postuppoddi predstavy o p&govani fiblizit.

ZaloZte swj pristup k rodig na partnerstvi, protoZe rodiny maji v instituci &y
nezanedbatelny prostor, mohou o nemocném leccosvédih, mohou byt v letems

napomocné.
Nasledujici body vam mohou pomoci, jak spolupr&cidinou zahajit.

Za¢néte spolupracovat s rodinou jiz @i vyjednavani o sluzlg, zjistite, co od p&e
v zdizeni @ekava a konfrontujte jej s tim, co klientoviitete nabidnout. &tefi rodinni
pecovatelé, zvlastti, ktefi svému blizkému &nuji hodre p&e, se se svym rozhodnutim
umistit nemocného do #aeni obtizg vyrovnavaji. Vyjadete pochopeni a zkuste je
podpdit napiklad tim, Ze jim vysttlite, jak budou v p@gvani moci i nadale poktavat.

Zkustenavazat spolupraci s psychologemvinoho rodin by psychologickou pomoc
uvitalo, protoze jsou Werpany dlouhodobym pgevanim, trpi pocitem selhani a pocity
viny ze sveého rozhodnuti. Nezpracované pocity séaanopromitat do nespokojenosti
s p&i a do vztah k personalu. Pomoc psychologa rodinamizentaké rodinam pomoci
vyrovnat se se ztratou osobnosti svého blizkéhalézh nové hodnoty ve vzdjemném
vztahu a nové moznosti, jak v@épokraiovat. Mnoho psycholag pracuje ,nha
pojistovnu“ ¢i v poradnach pro mezilidské vztahy, kde je psyopmka pomoc zdarma.
Spole&n¢ s psychologem se zamyslete nad tim, jak vzaespolupracovat a jak rodinam

nabidnout pomoc.
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Spolupracujte s rodinou v procesu pijimani klienta do péée, bude to finosné
pro vas i pro rodinu. Zapojte rodinu jako konzulgargZjis€te od ni co nejvice informaci o
nemocném, abyste n&ao nezapomili, vytvoite si formul& s otazkami, a pokud rodiny
n¢jakou informaci nebudou znat, zkuste je vybidnally se ji snazily nalézt. Také
s rodinou komunikujte nejlepsi @gob Festhovani nemocného, aby to prejmylo co

nejmér traumatickeé.

V procesu pgjimani ¢i ihned po pijeti seznamte rodinu s chodem Zdzeni,
rezimem na oddilleni a praci personalu na oddleni. Ve spolupraci s rodinou je od
zatatku ¥eba byt iniciativni, protoZze rodinafiphdzi do nového prastdi, do prosedi
formalni organizace, které ji ime velmi znejiSovat a nedokdze ihned odhadnout své
postaveni. Vysitlete rodirg, co vSechno fize pro svého blizkého vidaeni dlat, do
¢eho vSeho se e zapojit. Naslednzjistéte, co vSechno by pro svého blizkého byla
ochotna vykonavat a také zfit#, véem potebuje pomoci. Pokud rodina o nemocného
petovala jiz dive, ma velkou fedstavu o pédebach nemocného a otobu pée. Rodiny,
které nep&ovaly, maji menSi igdstavu o saiasném stavu a Zivonemocného a nemaji

v peovani potebné znalosti a dovednosti.

Vytvoite pravidla pro spolupraci s rodinou. Je wezité, aby kazdy z personalu
védél, co miZze s rodinou komunikovat a co jiz neni v jeho kotapei. Na druhou stranu
je dalezité, aby nmil kazdy gehled o tom, jaké informace se roglposkytuji, a zachovéaval

sclovani jednotného stanoviska.

Pokud se rodina rozhodne o svého blizkéhmyet, vytvorte dokument, kde bude
napsano, co pro nemocného &h. Naznate rodirg, které aktivity zasahuji do pé
personalu - pokud je plni, & by za & nést utitou odpowdnost (pokud nap nebude

moci p&i zajistit, méla by se o tom dohodnout s personalem.).

Pokud neni ve vaSich mozZnostech s rodinami pokazkléentovi pohovait, zkuste
pro reé vytvorit ¢ zpristupnit list v dokumentaci, kde by si mohly fecist o aktivitach
nemocného. Pro rodiny jedlézité, aby udrzely kontinuitu informaci o svémzkém,
protoZe jen tak mohou ziskat nahled na jeho akilsgiay a mohou mutpisobit svoji
p&i. ProtoZe vést dokumentaci dasow nara@né, swj list by mohly mit nap jen rodiny,

které maji zajem, nebo to pebuji (maji nap problém pochopit aktualni stav klienta).

Zkuste rodinymotivovat k pé&i o blizkého. Aby rodiny v p&ovani o svého blizkého

setrvaly, patebuji wdét, Ze pé&uji spravit a Ze jejich p&e ma smysl pro nemocneho i pro
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organizaci. Zvla$tv pokrailém stadiu choroby rodinyipstavaji své blizké na¥sbvat,
protoZe ztraci pocit smysluplnosti.

- Dejte rodinam najevo, Ze je radi vidite a Ze jgarganizaci vitany.
- Dejte rodinam ¥dét o tom, Ze jejich pge ma vyznam. Pochvalte je.

- Hledejte pozitivni stranky na stavu nemocnéhousik spoléné s rodinou
prozkoumavat nové moznosti, jak s nemocnym navézatiakt, tak aby to byloifjemné

pro olkE strany.

- Pripravte pro rodiny vzélavaci program, kde by ziskavali informace o chéyab
vyznamu rodinné @& pro nemocného v kazdém stadiu choroby, zkuSemgs#iovani
v za&izeni — jak se mohou zapojit, jak komunikovat speélem apod. Informovanost
rodin prispiva nejen ke schopnosti ggeat a udrZzovat se svym blizkym emociogaln

blizky vztah, ale pispiva i k dobré spolupraci d@kie v praci personalu.

- Zalozte ve vasSi organizaci svépomocnou skupiterok by organizoval gkdo ze
zamestnand. Rodiny by zde sdilely své zkuSenosti a vzajesirdavali rady. Svépomocna
skupina by tak byla kontinualnim wddvanim a novym rodinam by zpréstikovala

rychly prehled o dni v z&izeni.

Sledujte spokojenost rodin Rodiny se mohou stét externimi auditory kvalié¢go
klienta. Kritika pée je velmi pozitivni, protoZze vdm davd moznostessé zlepSovat.

Monitorujte cely proces zapojovani rodiny a vysledlg sdilejte s ostatnimi
organizacemi na webu, na konferencicliasopisech apod. VaSe dobra praxi#enbyt
pro ostatni inspirujici.

Swij vstiicny pristup k rodiné prezentujte jako réco, co vastini jedingnymi.
Vénuje mu vice prostoru na vasich webovych stranl@actformanich let&cich. Uz zde

motivujete rodiny ke spolupraci. Rodiny se na vasldu obracet sivérou a budou

otevensjsi.
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10. Prava rodinnych petovatehi

V sowasnosti se Z&eni poskytujici pobytové sluzby seripistale vice oteviraji
rodinnym gislusnikim, ktei zde nav&ivuji své blizké. Rodiny jsou pro seniory velice
duleZitou sodasti Zivota v zézeni; Finasi jim radost a rozptyleni do kazdodenniho &vot
a [inasi jim také pocit sounalezitosti a smysluplnbsti. Rodiny tedy maji v Z&eni své
nezastupitelné misto a toto misto bylonbyt vymezeno pravy, ktera by éha byt
respektovana. S pravy jsou spojeny také povinn@&stvinnosti znamenaji to, Ze rodina
védoma si svych prav, respektuje prostor personalizess, monitoruje jeho Bé a

oceiuje jejci vyjadiuje svoji pochybnost.

1. Byt informovan o zafizeni Fxi hledani zé&zeni, které by naSemu blizkému poskytlo
tu nejlepsSi p&, potrebujeme mit dostatek informaci o sluzbach, ktef&zeai nabizi a
0 zpisobu, jakym o seniory trpici demencicpe (nagiklad kolik je zde personalu,
jaky je denni program na o#ldni a jak se se seniorem zachazi). Informace bym&
poskytnout pracovnik Z&eni, se kterym fgpadny pobyt naSeho blizkého

vyjednavame.

Byt informovan o z&zeni souvisi s povinnostiktivné informace ziskavat— gipravit
si seznam otazek, na které bychom se socialnitmoyméka chtli zeptat a zjistit tak,

zda seniorovi z@zeni opravdu vyhovuje.

2. Mit moznost zapojit se do p&ovani a byt se svym blizkym podle svych i podle jeh
piredstav Zatizeni by ndm rlo umoznit, abychom o blizkého mohligovat podle
svych edstav a podlergni blizkého. Naiklad tak, jak jsme byli zvykli z domova.

Moznost péovat podle svych figdstav zahrnuje také povinnastat a respektovat
pravidla, ktera zézeni ma (nafpklad domovnitad afad oddleni) a zahrnuje také

odpowvédnost za péi, kterou se pro blizkého rozhodneme vykonavat.

3. Byt personalem gFijiman a respektovan NaSe role v Zdzeni je velice dlezita a
piinosna. Nkterymi ¢innostmi dokonce i¥eme personalu uleh praci (napiklad
tim, Ze s blizkym jdeme ven rarstvy vzduch, koupeme ho a donasSime miepoe
véci, poradime personalu, co ma rad a co nerdd).dPersonal by si #éh byt nasi

hodnoty ¥dom a gistupovat k ndm jako k partnerovi vdqo¥ani o blizkého.

Respekt personalu k ndm vyZaduje i mé&Spekt k praci personalu. Zkusme si

uvédomit, jak narénou p&€i o seniora vykonava.
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4. Dostavat rady a pomoc ohledd pefovani. Abychom si byli jisti, Ze o blizkého
petujeme dobe, musime k tomu mit p@bné znalosti a dovednosti. Personal by nam
meél byt napomocny dici, ukazat a pomoci najit apob pée, ktery je pro blizkého
nejpijemnsjsi.

N¢kdy mame viastnifiedstavu o tom, jak bychom o nemocnéhsi pecovat, zvIast
kdyZz jsme to po mnoho let vykonavali doma.iZpb prace personalu se ale od toho
naseho rize liSit. Je protoiebas personalem hovéit a hledat spolé€nou cestu

Jednota v fistupu je pro blizkéhotrfmosem.

Snazme se pochopit, co nam persondikd a zarovai sdlujme persondlu svij
pohled na p&i. NaSe rady jsou pro personal také velniliedité, protoze finaSime
dulezité informace, které personal nikde jinde G2enziskat (najklad o tom, jak

blizky Zil, jaké n&l zamestnani, co radda, co méa rad k jidlu a piti, jakou rukou pise).

5. Byt informovan o tom, co se s blizkym &e a mit moznost doz¥édét se o jeho
souwasném zivoE. Personal by nés ¢hinformovat o vSech ieZitych aktivitdch
blizkého a o zrnach jehodlesného i dusevniho stavu (iidgad by nas rél uvédomit
pii nehod ¢i nemoci, o Iékeskych vySetenich a zréné 1€kt). Personal by nam také
mél po naSem fichodu na odé#leni sdlit, jak se blizky citi, jak mu dnes je a také, jak
se od naSi posledni n&&gg znmenil jeho duSevni stav.

I my bychom se @i aktivné zajimat, jak nas blizky v sokasné dol¢ Zije. Je to pro
n¢j velmi dalezité, protoze pdebuje,abychom svoji p&i prizpiasobili jeho dusevni a
télesné kondici(nadngérnou péi ¢i aktivizaci bychom ho mohliigtiZit ¢i mu naopak
uSkodit, protoZze spoustussi jeSt zvladne sam). Pokud si nejsme jisti, zkusme se

poradit s personalem, jakagege v sodasné dob pro naseho blizkého nejvhagi.

6. Dostavat zgtnou vazbu o svém pé&vani a byt personalem ocefn. Personal by
nam nel otewens scklovat, jak naSe g@vani o blizkého vnima. Je to pro nditedite,
abychom si byli jisti, zda gejeme dobe a je velmi povzbuzujici, kdyZz naSi praci

nékdo oceni.

Také my bychom ®i sledovat, co vSechno pro blizkého personal vykonavRrace
personalu je velice natna a duSevhvycerpavajici gpochvala a oce#ini prinasi do

prace vzpruhu a radost.

7. Mit moznost vyjadfit nespokojenost s p& a byt vyslySen Pokud nejsme spokojeni

s tim, jak se o blizkého pge, ntlo by nam byt umozmo, abychom nespokojenost
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vyjadiili a aby se ji pracovnici ¢&eni zabyvali a snaZili se ji ¥igSit. NaSe vyjéieni
nespokojenosti by netto byt na Skodu p& o naSeho blizkého.

Pokud nejsme spokojeni sgbév zaizeni, snazme se nejprve zjistit, pré pé&e
probih& pravé takto a zkusme se o tom poradit i s odborniky z jinyokzavislych

organizaci. Nkdy miZe jit o nedorozugmi ¢i o Spatné pochopeni feb nemocného a
nékdy se niize jednat o vdZzné zanedbavani a poSkozowvitdjhosti seniora.

93



ZAV ER
V diplomové praci jsem seémovala Uloze rodinnych pevateli v Domow se
zvlastnim rezimem pro lidi trpici demenciti Rledani SirSich souvislosti, které s touto
problematikou souvisi, jsem zjistila, Ze je nynCeské Republice nejvhodgi doba se

tlohou rodin v instituci z&t zabyvat v koncepci sociélni politiky a aplikovat do

socialnich sluzeb. Wvody, které jsem nalezla, bych zdedhtuvest.

Prvnim divodem jsou zrny ve spolénosti (které utuji schopnost postarat se o
staréhoclena rodiny) - demografické starnuti a modernizeadiny; pojednava o nich
kapitola prvni. Druhym je nastajici p&et lidi, u nichZ se projevuje symptomatologie
demence, kterd ma dopad nejen na nemocného, @geho blizké a zasahuje také do
Zivota celé spolmosti. O problematice demence &en& dozvi v kapitole druhé. f&tim
davodem je ,dobré podhoubi“ praist konceptu rodinné pé v instituci. Toto ,dobré
podhoubi“ je tvéeno socialni politikou za#henou na jedince a nafipravu na
demografické starnuti spateosti*’ a socialipolitickym nastrojem — socialnimi sluzbami,
které reaguji na ptaby spoléensky znevyhodmych lidi, v tomto pipact lidi trpicich
demenci a jejich rodifi®. Toto téma se prolina celou diplomovou prétirtym divodem
je negiznivy vyvoj celos¥tové ekonomické situace a evropské a narodni kliti
Finartni prostedky na socialni sféru se zmensuji a zatoveoce 2013 ustane moznost
cerpat penize z foridEvropské unie. Uvazime-li, Ze nebude v moznostediny postarat
se 0 svého zcela zavisléhiena trpiciho demenci a zaravenebude v mozZnostech
socialnich sluzeb mu z ekonomickyclivdda poskytnout kvalitni p&, jevi se jako
vychodisko pra¥ zapojeni rodiny do @@ o seniora v instituci. Rodinnoud# instituci je

vSak naped nutno poznat a popsat.

Rodinna pée v prostedi domova i instituce ma své zakonitosti a jevadvana
urcitymi faktory. V kapitole teti se¢ten&d muze doz¥dét o tom, co je rodinna pé a co
vSe obnasi vdomacim prisdi a v kapitolestvrté se niZze daist, jak se rodinna pé
meéni po umisini seniora do rezidéniho zdizeni a také se v ni (ke dozedét, jak

s rodinami pracuji ¢ktera zéizeni v zahraxi.

147 Napr. Zakon o sociélnich sluzbaeh 108/2006 Sb., Koncepce podpory transformace pofigh
socialnich sluzeb v jiné typy socialnich sluzebskytovanych v firozené komunit uzivatele a podporujici
socialni zélereéni uzivatele do spotmosti, Narodni programifpravy na starnuti na obdobi let 2008 az 2013)

198/ sowzasné dob mame WCeské republice vytdenu pondrng dobrou s sociélnich sluzeb pro lidi
sdemenci a jejich rodiny, ktera je schopna, zegméiky systematické pradieské alzheimerovské
spolenosti,fesSit Siroké spektrum pigh Bchto znevyhodénych osob.
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Komplexni poznani zéakonitosti rodinnéépév instituci a faktat, které ji ovliviwuji,
piindSi vyzkumnd studie, ktera je obsahem empiriakisti diplomové prace.
Prostednictvim kvalitativniho vyzkumu v taeni, které poskytuje socialni sluzbu Domov
se zvlastnim rezimem, vznikla ucelena teorie roélipg&e v instituci, ktera je popsana
v sedmé, shrnujici kapitole. Teorie rodinn€gée setkdva a shoduje s cilem diplomové
prace, ktery byl stanoven na jejim ¢atku - popsat s@asné zapojeni rodin do
institucionalni pée o seniory trpici demenci a nalézt faktory, kteggi na jejich zapojeni
vliv. Vytvoreni teorie povazuji za jeditiee, neb6 pii studovani pramen jsem se
setkdvala s tim, Ze se atiteabyvaji jednotlivymi oblastmi rodinné ¢ bez napojeni na
celek (napiklad se ¥nuji nekolika faktoiim peovatelskym aktivitangi rolim).

Teorii rodinné pée povazuji za uziteou pro socialépolitickd opateni i pro
organizace zabyvajici se koncepctgé lidi s demenci a poskytovatele socialnich €uze
ktefi se mohou pokusit cilénpracovat s é&kterymi faktory a pozitive tak ovlivnit
zapojeni rodin do @@ v instituci. TéZ je tuto praci mozné vyuZivat glasi vyzkumné
studie studeriti odborniki v oboru. Doportuji zanetit se pouze na jednu oblast,éof
kvalitativné ¢i kvantitativre zkoumat a doplnit o dalSi poznatKy ji vyvratit. Pfi praci
s jednim malym okruhem (n#klad faktorem) jist vyvstane mnoho napada mnoho

zpasohy, jak jej ovlivnit, aby se rodinna pé v instituci stala efektivijsi.

Zarover s pozitivy prace vyvstavaji rovh jeji omezeni. Omezeni jsou zejména
v rozsahu provaghé studie a ve volbvyzkumné strategie. Proteém, ktei maji zajem
téma rodinné p& v instituci dale poznavat a prohlubovat, dopojiuprovedeni ploSného
kvantitativniho Séeni. Tato prace by mohla slouZzit k formulaci hygotkteré by byly

potvrzenyci vyvraceny. Teorie rodinné pé v instituci by tak mohla ziskat na stakilit

Diplomova prace také&ni krok ke spolupraci rodiny a instituce v¢pgani o seniora.
Zatizenim poskytujicim rezidéni sluzby lidem s demencitipasSi doporgeni, jak s

rodinou spolupracovat a rodinarfin@si prava, kterairppecovani maji.

Usilovnou praci na diplomové praci se mi téz gddanaplnit réktera osobni
ocekavani. Povedlo se mi zase o koeki zpracovat osobni zkuSenosticpeatele a
obohatit swj svét 0 nové poznatky, o které seden&em snazim &it. V souvislosti s tim
bych chtla vyswtlit, pro¢ jsou rékteré pasaze ve vyzkumu delSi ékterym témaim se
newnuji tolik do hloubky. Jako kvalitativni vyzkumniktery vyzkumna data vyhodnocuje

skrze svoji osobnost (ma damou hladinu teoretické citlivosti ziskanou znatost
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zkuSenostmi a vlastnostmi osobnosti), jsefktera témata byla schopna cilizachytit a
vidét jejich kareny a wkterd témata jsem pouze popsdlazminila, protoze jsem
nedokazala viét jejich hloubku. Také jsem se okterych tématech rozepsala vice,
protoZe jejich objev povazuji zateo nového, atem se jest piiliS nepiSe a nemluvi,

popipad jsem k nim nasla nové, zajimavé formulace, ¥ileni ¢i souvislost.

Doufam, Ze vaZzen§ten& v této praci nalezldco, co ho zaujalo a oslovilo.
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