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Uvod

Ma bakalaiska prace je vénovana problematice paliativni péce u osob s mentalnim postizenim.
V Ceské republice se moc o této problematice nemluvi. ProtoZe se vék cilové skupiny zvysuje,
vznikaji projekty, které se zabyvaji paliativni péci u osob s mentdlnim postizenim. Téma mé
bakalarské prace jsem zvolila z osobnich divodu Téma mé bakalarské prace jsem zvolila
Z osobnich divodu. Problematika paliativni péce pro osoby s mentalnim postizenim mé zacala
zajimat, kvili mé sestie, ktera trpi od narozenim tézkym mentalnim postizenim. Vim, Ze az jednou
moji rodice nebudou mit silu se moc o ni starat, tak pievezmu jejich zodpovédnost a budu ji mit
v péci. To je hlavni diivod, pro¢ jsem zacala hloubé&ji uvazovat o tom, zda existuji u nas zatizeni,

které poskytuji potiebnou péci, kdyby nahodou sestra vazné onemocnéla.

Dal8im diivodem, pro¢ jsem si tuto cilovou skupinu vybrala je moje prace. Od minulého roku
pracuji jako pracovnik v socialnich sluzbach u déti s mentalnim a kombinovanym postizenim.
Casto si kladu otazky, co z déti jednou bude az vyrostou, zda stale budou u rodiéti nebo budou
jednou v pobytové sluzbé. Nejcastéji se, ale ptam sama sebe: ,,Co s naSimi klienty bude az
zestarnou a budou potiebovat jinou péci, nez na kterou jsou ted’ zvykli nebo kdyz vadzné onemocni,
kdo a kde jim pomtizou?‘* Tyto divody m¢ utvrdily v tom, Ze ma prace bude zaméfend pravé na

paliativni péci u osob s mentalnim postizenim.

Cilem mé prace bude predstavit paliativni péci pro osoby s mentalnim postizenim. Zamé&fim

se na problematiku socialnich sluzeb pro osoby s timto handicapem, které jsou v terminalni fazi.

Prace je rozdélena na tii hlavni kapitoly, které jsou dale délené do mensSich podkapitol. V prvni
kapitole se seznamujeme s definici paliativni péfe. Kromé vymezeni dané péce jsou v prvni
kapitole popsané jeji zakladni urovné. Dale se tato kapitola zabyva zasadami a formami. V zavéru

kapitoly jsou predstaveny dileziti poskytovatelé paliativni péée v Ceské republice

Druhé kapitola je vénovana mentalnimu postizeni. V ivodu se seznamujeme s jeho definici.
Dale jsou stru¢né popsany jednotlivé stupné mentalniho postizeni. Zaver druhé kapitoly predstavuji

pficiny vzniku postiZzeni a moZznd prevence, jak je mozné mentalnimu postizeni predejit.

Tteti a stézejni kapitola se zabyva paliativni péci u osob s mentalnim postizenim. Je zde
predstavend paliativni péce ze dvou hledisek. Prvnim hlediskem je, kdyz jsou v terminalni fazi
osoby s mentalnim postizenim. Nasledné jsou popsany jejich potieby. Zaméfim Se na rodinu a

pratelé, ktefi s nemocnym prozivaji jeho té¢Zké chvile. Druhym hlediskem je onemocnéni nékoho



z rodiny ¢loveka s mentalnim postizenim. Vysvétlime si, jak se se ztratou blizké osoby vyrovnavaji
lidé s handicapem a odpovime si na otazku: ,Mam rict osobé s mentalnim postizenim, Ze jeho blizky

(4

umird nebo dokonce zemrel? . Posledni ¢ést je vénovana poskytovatellim paliativni péce.

Bohuzel cesky napsanych odbornych knih, které se vénuji paliativni péci u osob s mentalnim
postizenim je malo. Nejvice pfinosna kniha pro mé byla od Terezy Cimrmannové a kol. Starnuti,
paliativni péce a prozivani zarmutku u osob s mentadlnim postizenim. Tato kniha byla publikovana

letos v tmoru a zaméfuje se na problematiku paliativni péce a starnuti v CR.



1 Paliativni péce

Paliativni péc¢i se rozumi pomoc lidem v posledni fazi jejich Zivota. Mnozi lidé, ale viibec
nemaji tuseni, co paliativni péce presné je, a co vie miize poskytovat. Casto je paliativni péde u lidi
definovana jako pomoc lidem umfit. Nékdy padne i slovo eutanazie. Tento termin je uvadény ve
spole¢nosti z ditvodu neznalosti principu paliativni péce. V dnesni dob¢ je dulezité, aby spole¢nost

vedela, co paliativni péCe nabizi a komu je poskytovana.

1.1 Definice paliativni péce

,Paliativni péce je piistup zlepsujici kvalitu zivota pacientt a jejich rodin, ktefi celi problémtim
spojenym s zivotem ohrozujicich nemoci, prostiednictvim ptedchdzeni a zmirfiovani utrpeni
pomoci v€asného zjisténi, vyhodnoceni a feSeni bolesti a dalSich fyzickych, psychosocialnich a
duchovnich potizi.«!

Paliativni péci se rozumi aktivni celkova péce o pacienta. Jednd se o onemocnéni, které
neodpovida kurativni péci, proto mize byt poskytnutd péce paliativni. Kurativni péci se rozumi
1é¢ba, jejimz cilem je uplné uzdraveni pacienta.

,Podle Matouska je paliativni péce formou komplexni péce zalozené na paliativnim 1ékatstvi,
navic zohlediiyjici psychické, duchovni i vztahové potieby pacienta a klade diiraz na kvalitu Zivota
pacienta a zohledfiuje i péci o jeho blizké.**?

Hlavnim cilem paliativni péce je zmirnéni bolesti a dalSich pfiznakl. SnaZi se eliminovat
socialni, psychologické a spiritudlni problémy pacienta. Paliativni pée se zamétfuje na naplnéni
pacientovych potieb. Vytvari podplrny systém, ve kterém by mohl pacient nejaktivnéji zit az do
smrti. PfedevS§im vychazi z tcty k Zivotu, ale zaroven povaZuje umirdni za ptirozené. Paliativni
péce nejen, Ze pomadha pacientovi zmirnit bolest a udrzet ho v relativnim socialnim, spiritudlnim a
psychologickém klidu, ale také nabizi rodindm pomoc smifit se s pacientovou zavaznou nemoci.

Paliativni péce je poskytovand pacientim v pokroc¢ilém nebo kone¢ném stadiu nevylécitelnych
chorob. Mezi onemocnéni vyzadujici paliativni péci patfi:

- konecna stadia chronického srde¢niho selhani

! ASOCIACE POSKYTOVATELU HOSPICOVE A PALIATIVNI PECE, Standardy hospicové a
paliativni péce, S.1.

Dostupné z WWW:

http://www.asociacehospicu.cz/wpcontent/uploads/2017/01/STANDARDY %202016.pdf

2 TOMES, I, DRAGOMIRECKA, E., a spol., Rozvoj hospicové péce a jeji bariéry, 1.Vyd. Praha:
Karolinum 2015, ISBN 978-80-246-2941-4, .12



- jaterni cirh6za
- nadory
- onemocnéni ledvin
- pacienti s neurologickymi onemocnénimi typu demence
- roztrouSené sklerozy
- polymorbidni ,,kfehci geriatricti pacienti a pacienti ve vigilnim kématu
Tyto choroby se mohou od sebe vyznamné liSit. Mohou se od sebe lisit predevsim:
a. Vdynamice pfirozen¢ho prib¢hu onemocnéni a ve schopnosti odhadnout délku pieziti
pacienta.
b. v konkrétnim klinickém obrazu a spektru symptoma
C. Vzijemném zastoupeni kauzalnich a paliativnich lééebnych postupti v komplexnim
1é&ebném planu®
,Paliativni péce je pfistup zaméfeny na zvySovani kvality Zivota pacientil a jejich rodin v
situaci, kdy celi Zivot ohrozujici nemoci. Jejim cilem je komplexni 1é¢ba/feSeni/tiSeni bolesti a
dalsich pfiznaki nemoci, vcetné psychickych, socidlnich a spiritualnich obtizi, které mohou
pacienta a jeho blizké trapit.” 4
Svétova zdravotnicka organizace konstatuje, ze paliativni péce:
- Chape umirani jako pfirozeny proces
- Poskytuje tlevu od bolesti a jinych forem utrpeni
- Nabizi systematickou podporu pacientiim, kterd jim dovoluje Zit pfiméfené aktivni Zivot
az do smrti
- Neusiluje ani o urychleni, ani o neptfimétené zadrzeni smrti
- Pé&stuje tymovy pfistup, ktery umoznuje G¢inng reagovat na potieby pacientti a jejich rodin,
vcetné konzultaci v dobé zarmutku
- Podporuje kvalitu Zivota a miiZe pozitivné ovliviiovat pribéh onemocnéni
- Je pouzitelnd 1 v ¢asné fazi onemocnéni soucasné s jinymi postupy léCeni, které jsou
urceny k prodlouzeni zivota, jako je chemoterapie nebo radioterapie. Zahrnuje vSechna
vySetieni nezbytna k lepSimu pochopeni a ovlivilovani zadvaznych klinickych komplikaci

zpusobujicich utrpeni.®

3 SKALA Bohumil, SLAMA Ondfej a spol., Paliativni pé&e o pacienty v terminalni stadiu nemoci,
Spoleénost vieobecného 1ékaistvi CLS JEP 2005. ISBN: 80-86998-03-7, s.1.

# CENTRUM PALIATIVNI PECE, Paliativni péce, Dostupné z: https://paliativnicentrum.cz/paliativni-
pece

> KUPKA Martin, Psychosocidlni aspekty paliativni péce, 1.vyd. Praha Grada Publishing, a.s. 2014,
ISNB: 978-80-247-4650-0, s.27.


https://www.psychologytoday.com/us/blog/the-secret-lives-introverts/201812/15-things-you-need-know-if-your-child-is-introvert

Existuje mnoho definic paliativni péce. VSechny kladou diraz na udrzeni lidské diistojnosti a na
kvalitu zivota. Zabyvaji se uspokojenim biologickych, spiritualnich, psychologickych a socidlnich

potieb. Tyto Ctyfi potieby jsou pro kazdého ¢lovek velmi dilezité a nepostradatelné. Jsou to:

a. Biologické potreby — clovek, ktery prochdzi paliativni 1é€bou by chtél zemfiit bezbolestné.
Mezi biologické potieby, ktery umirajici potfebuje jsou ty, které jsou nezbytné k Zivotu. Umirajici
by chtél zemfit bez télesnych obtizi, zaroven nechce byt nijak znetvoreny, chtél by zemfit takovy

jaky je.

b. Spiritualni potieby — umirajici se potiebuje smifit sam se sebou. Hleda odpovédi
k otazkam, jaky je smysl zivota a smysl umirani. Pta se jaky to bude az zemie a co ho po smrti
¢ekd. Umirajici si také potfebuje s nékym popovidat o svém trapeni. Potfebuje nékoho, kdo mu

pomiize nalézt odpovédi na jeho otazky a kdo mu bude rozumét.®

Spiritualitu 1ze také chapat jako dimenzi, ktera je povazovana za hnaci silu v zivoté ¢lovéka a
dava c¢loveéku smysl zivota. Pokud neni spiritudlni potfeba naplnénd miize to znamenat strach,
frustraci, zoufalstvi nebo zranéni. Také se muze stat, ze ¢lovek, ktery ma nenaplnéné spiritualni
potieby, pocit'uje zbytecnost, ztratu sebedlivéry a ztraci smysl Zivota. KdyZ jsou naopak spiritudlni

potieby naplnéné, dochazi u €lovéka k pocitu vnitiniho klidu a harmonie.”

c. Psychologické poti‘eby — pro clovéka je v této oblasti dilezité uspokojit sam sebe. Mezi
psychologické potteby patii potfeba lasky, sebetcty, jistoty a bezpeci. K uspokojeni téchto potieb
muze dopomoc predevsim rodina blizci pratelé. Pokud ¢lovek, ktery je v terminalni fazi Zivota, ma
kolem sebe lidi, ktefi se o n&j zajimaji a pomahaji mu, tak psychologické potfeby mohou byt plné

naplnény.®

vvvvvv

osamoceny. Tim se rozumi, Ze chce umfit v blizkosti svych nejbliz§ich. Umirajici si predevsim

® Srov. STUDENT, J.CH., MUHLUM, A., STUDENT, U., Socialni prace v hospici a paliativni péce,
1.vyd. Praha: H &H Vysehradska, 80-7319-059-1, s.36-37

7 Srov. BUZGOVA Radka, Paliativni péce ve zdravotickych zarizenich, 1.vyd. Praha: Grada 2015, 978-
80-247-5402-4, 5.86.

8 Srov. STUDENT, J.CH., MUHLUM, A., STUDENT, U., Socidlni prdace v hospici a paliativni péce,
1.vyd. Praha: H &H Vysehradska, 80-7319-059-1, 5.36-37



pfeje, aby zemiel v domacim prostiedi. Ke splnéni ptani je prave dilezité mit milujici rodinu, ktera
je ochotna se o umirajiciho postarat.’

Domaci prostfedi umoziuje umirajicimu zemf#it v klidu, bez stresu a s pocitem, Ze zemiel
dastojné. I kdyz dnesni hospice nabizeji moznost vybavit si svlij pokoj tak, aby pfipominal pokoj
doma. Nikdy, ale nemize nahradit pfirozené domadci prostiedi.

Mezi dal$i socidlni potieby patii finan¢ni zabezpeCeni, dobré socidlni prostiedi a urcita

aktivita.1°

111 Urovné paliativni péée

Paliativni pé¢i mizeme rozdélit podle komplexnosti na obecnou a specializovanou paliativni
péci.

a. Obecna paliativni péce — jednd se o péci, ktera se primarné nevénuje specializované
paliativni péci. Lékati vSech odbornosti by méli tuto péci poskytovat v ramci své prace. Kvalitu
této péce ovliviiuje vzdelani 1ékart v oblasti paliativni péce. Dale je kvalita ovlivnéna urovni
komunikace s pacientem i jeho rodinou. Méli by se zaméFit na moznosti, aby si pacient zvolil sam
misto, kde mu bude poskytovana paliativni péce a snazit se mu pomoci jeho ptani realizovat.!!

V této péci hraji hlavni roli prakticti 1ékafi, ktefi zachycuji prvni signaly onemocnéni. Pokud
je pacient jiz v pokrocilé fadzi onemocnéni, stile ziistdvaji pro pacienty primarnim lékarskym
kontaktem a mohou je pacienti vzdy kontaktovat. Prakti¢ti 1€kati by méli byt pacientim oporou,
kdy se rozhoduji, jakou péci zvoli. Klicovou roli hraji v momenté, kdy pacient jde do domaciho
oSetfeni. Prakticti 1ékafi mohou spolupracovat s doméacim hospicem. Spolupracovat mohou tehdy,
kdyz doméci hospic nehradi zdravotni pojistovny. Prakticky lékat se poté stava tim, kdo po
domluvé s hospicem, pfedepisuje pacientim léky a pomiicky.!?

b. Specializovana paliativni péfe — je poskytovana ve specializovanych institucich.
Poskytuje ji tym odbornikd, ktery je na paliativni péci specialné vySkoleny. Specializovanou
paliativni péci tvori:

- lékar

- psycholog

9Srov. Tamtéz

10 Srov. BUZGOVA Radka, Paliativni péce ve zdravotnickych zaiizenich, $.72

USrov. KISVETROVA, Helena, Péce v zdvéru zivota, 1.vyd. Praha: Maxdorf 2018. ISBN 978-80-
7345-496-8, s.14

12 Srov. GRIVA, Martin, Paliativni péce v kardiologii, Praha: Triton 2018. ISBN 978-80-7553-481-1,
s.31

10



- socialni pracovnik

- pastoracni pracovnik

- fyzioterapeut

- zdravotni sestry a pokud pacient potiebuje, pozvou i jini odbornici.

V paliativni péci je dlraz kladen pfedevsim na multidisciplinarni tym, ktery poskytuje péci
umirajicimu a jeho rodin€. Kvalitni a koordinovana paliativni péCe je podminéna spolupraci
zminéného tymu mezi sebou a zaroven s rodinou, kterd je jeho nedilnou soucasti. Dilezité jsou
také tymové ¢i individualni supervize pro vSechny tymové profese.*?

Specializovana paliativni péce je zaméiena na pacienty, kteifi maji komplexni problémy a
potieby, které by nebylo mozné vyfesit nebo upokojit v jinych zdravotnickych zafizeni.'*
Nejrozsitengjsimi poskytovateli této péce jsou hospice. Hospice maji formu lizkovou nebo
mobilni.

Specializovand péfe je poskytovand v nemocnicich, dennich stacionafich, v domacim
prostiedi, ve specializovanych zafizenich a v pobytovych sluzbach.'®

Specializovana péce by méla byt ptistupna pro vSechny pacienty s progresivni nevylécitelnou
nemoci, kterd aktivné tesi vSechny pfiznaky jejich zdravotniho stavu a vnima ucinky téchto

ptiznakil na pacienty i jejich rodiny a pecujici osoby

112 Zakladni principy paliativni péce

Paliativni péce by méla predevsim vychazet ze zékladnich principti. Dodrzovani principt, je
pro kvalitni péci nepostradatelné a méli by je ctit vSichni, ktefi v oblasti paliativni péce pracuji.
Mezi dilezité principy patfi:

a. Velky duraz je kladen na rodiny a nejblizsi pratele nemocnych, nevytrhava nemocné z jejich
prirozenych socialnich vazeb, ale umoziuje jim, aby posledni obdobi zZivota prozili v diistojném a
vlidném prostiedi a ve spolecnosti svych blizkych.

V paliativni péci se nelze zaméfit pouze na nemocného, ale je velmi dileZzité spolupracovat

s rodinou. Paliativni péfe mé interdisciplindrni pfistup a do své plisobnosti zahrnuje rodinu,

vvvvv

13 Srov. Umirani, Informaéni portal pro nemocné, pecujici a poziistalé, Paliativni péce, Dostupné na:
https://www.umirani.cz/rady-a-informace/paliativni-pece

1 Srov. KISVETROVA, Helena, Péce v zavéru zivota, s.14

15 Srov. MARKOVA, M. Sestra a pacient v paliativai péci, 1.vyd. Praha: Grada 2010. ISBN 978-80-247—
3171-1,s.21

16 Srov. KISVETROVA, Helena, Péce v zavéru ivota, 5.13.
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jak si zbytek zivota uzit do posledniho vydechu. Rodina pacientovi umozinuje odejit v klidu,
S pocitem, ze méa n¢koho, komu na ném zalezi a kdo bude na né¢ho vzpominat. Odchézi jako ten,
kterému byla zachovana lidska distojnost. Rodinam je poskytnutd pomoc i v dob¢ truchleni po
jeho smrti. V nékterych zafizenich je rodinam nabidnuto posledni rozlouceni s jejich nejblizSim.
Rozlouceni s nejbliz§im uspotada piimo hospic, ktery zemielému poskytoval potiebnou péci.

b. Neodvraci se od nevylécitelné nemocnych, ale chrani jejich diistojnost a klade hlavni diraz
na kvalitu Zivota.

Zachovani lidské distojnosti je pro kazdého Clovéka velmi dilezitd. Pokud pacienti maji
strach, Ze o svou dustojnost prichazeji, mivaji pocit, Ze jejich zivot dale nemé smysl a chtéji hlavné
co nejrychleji zemfit. Pocit pacientl, Ze o svou distojnost ptichdzeji nebo jiz zcela ptisli, mize byt
uzce spojeny s urovni poskytované péce a chovani poskytovatelll zdravotnich a socidlnich sluzeb.
Pacienti, ktefi potfebuji paliativni pé¢i mivaji strach, Ze jim nebude v zavéru zivota nabidnuta a
poskytnuta takova péce, ktera by respektovala jejich osobni distojnost.t’

,Pée poskytovana s respektem Kk podpofe a zachovani dustojnosti ma pro terminalné
nemocného zasadni vyznam, protoze slouZzi jako ochrana pied uzkosti ze smrti a umoziuje naplnéni
predstavy o diistojném umirani.** *® Péce o pacienta by méla poskytovat podporu k diistojnosti,
respektu a blizkost pecujicich. Diistojné umirani ma pét kategorii.

1. Smrt bez utrpeni — jedna se o snizeni utrpeni na minimalni moznou Uroven. Zajistuje se
kontrola a tlumi se fyzické a dusevni symptomy (dusnost, horecka, zizen, strach.....)

2. Smrt sredukei lékarskych zakrokt — pacient neni v pribéhu umirdni vystavovan
zbyte¢nym zakroktm, ktera zhor$uji kvalitu zavéru Zivota. Umirani neni nijak uméle prodlouzeno.

3. Smrt s pocitem bezpeci — jedna se o smrt, pii které se pacient citi v bezpeci. V okamziku,
kdy mé smrt nastat, pacient neni na to sam. Je s nim bud’ rodina, blizky ¢lovék, nebo zdravotni
personal, ktery mé&l k pacientovi blizko.

4. Smrt s ohledem na autonomii — Péce o pacienta je do posledni chvile poskytovéana
s respektem a se zachovanim lidské distojnosti.

5. Smrt se smifFenim — Pacient je se smrti smifeny a ma moznost se rozloucit se svymi
blizkymi.!°

C. Vychazi dusledné z individudlnich prani a potieb pacientu, respektuje jejich hodnotové

priority a chrani prdvo pacienta na sebeurceni.

YSrov. KISVETROVA, Helena, Péce v zavéru Zivota, 5.38
18 KISVETROVA, Helena, Péce v zdvéru Zivota, $.38.
¥ KISVETROVA, Helena, Péce v zavéru Zivota, $.39.
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Dobré paliativni péce se odviji od individualniho pfistupu k pacientovi. Je diilezité, aby byly
respektovany jeho prosby a jeho prani. Zdravotni zatizeni nebo blizci lidé, by se méli snazit plnit
pacientovi ptani, protoze jsou jeho posledni. Proto naptiklad nékteré Hospice v co nejveétsi mife
napliuji ptani pacientil. Jezdi s nimi na vylety, na sportovni utkani, zkousi jim domlouvat schtizky
jiz zminéna lidské distojnost.

Individudlni ptistup a 1é€ba mohou vézt pacienta k naplnénim cilim, které jsou pro néj
vyznamné (zlepseni funkcni zdatnosti, prodlouzeni zivota v piijatelné kvalit€¢, mozna ucast na
ruznych aktivitdch). Individudlni plan a péce lze sestavit pouze pokud pacient dobie zna svij
zdravotni stav a 1ékat dobfe rozumi jeho diagndze a  preferencim.?°

d. Nabizi vsestrannou ucinnou oporu pribuznym a prateliim umirajicich a pomaha jim zvladat
Jjejich zarmutek i po smrti blizkého cloveka.

Nejvice zasazeni jsou rodinni piislusnici a pratelé v procesu umirani jejich nejblizsiho.
Ptibuzni se snazi byt nejvetsi oporou umirajiciho, ale sami jsou v mnoha oblastech zasazeni. Musi
vstiebat vSechny informace o svém nejbliz§im a snaZzi se pfed nim byt silni, aby védél, ze jsou
posledni chvile jeho Zivota. Na nejblizsi je v tuhle chvili naloZeno to nejvétsi btemeno. Potykaji se
se strachem, stresem, bolesti, ale zaroven se snazi byt silni. Takovou zatéz nemtze nikdo sam
zvladnout, proto je ze strany hospicli a zdravotnich zatizeni poskytnutd péce i1 pfibuznym pacienta.
Ptibuzni trpi spole¢né s umirajicim a jejich pfani jsou tzce provazany s pranim pacientit: trapi-li
se umirajici, zoufaji si jeho piibuzni. 2

Ptibuzni, kteti vi, Ze jejich nejbliz§i zemfe zazivaji smutek a strach. VEtSinou trpi ¢tyimi druhy
strachu, které jsou podobné obavam umirajiciho:

1. Strach z nejistoty — k obavam z nejistoty dochazi pti neinformovanosti blizkych. Je
dulezité, aby piibuzni znali zdravotni stav pacienta a v§echny moznosti, jak mu pomoci v jeho
poslednich dnech zivota, nez ptijde konec.

2. Strach z utrpeni —lidé si pod pojmem utrpeni piedstavuji bolest. Strach z utrpeni se netyka
pouze umirajiciho, ale také ptibuznych. Pokud jim n¢kdo poskytne dostatecné informace o moderni

1é¢bé bolesti, mize se jim znacné ulevit. Velka tleva miZe také nastat, kdyz lékafi slibi rodinnym

20 Srov. GRIVA, Martin, Paliativni péce v kardiologii, .26

2! Srov. STUDENT, J.CH., MUHLUM, A., STUDENT, U., Socidlni prace v hospici a paliativni péce,
s.64
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pfislusnikiim, Ze jejich nejbliz§i nebude trpét Zzaddnou bolesti a mohou byt s umirajicim do
poslednich chvil jeho Zivota.??

3. Strach ze ztraty — kazdy rodinny piislusnik umirajiciho ma strach, ze nastane den, kdy
jeho milovany odejde na vécnost. Boji se, Ze ho ztrati nadobro a nedokaze si predstavit zivot bez
n¢j. V této chvili je dobré, aby nebyl sam. Je dobré, aby hospic nebo zdravotni zatizeni poskytlo
rodinnym piislusnikiim oporu a pocit, Ze na svoje trapeni nejsou sami. Je dulezité mit si s nékym
popovidat o svych problémech a neutapét se v zarmutku.

Se strachem ze ztraty se vétSinou umi vyrovnat ti, kteti umi zit dal sviij plnohodnotny Zivot,
dokézou o svém trapeni hovofit s jinymi a jsou pfipraveni na to, Ze jejich nejbliz§i umira.??

4. Strach ze selhani — Rodinni pfislusnici mivaji strach, ze neposkytuji umirajicimu
dostate¢nou péci a oporu. Projevi se u nich strach ze selhani. Ke zmirnéni pocitu ze selhani pomaha
umoznéni rodinnym pfiislusnikiim se s umirajicim rozloucit a dopfat jim posledni chvile s jejich
nejbliz§im i po jeho smrti. Dilezité je jim v jejich situaci nabidnout pomoc odborniki, ktefi si
s nimi o jejich strachu ze selhani promluvi a ukazou jim, jak s problémem pracovat. Tuto sluzbu
by méli poskytovat viechna zafizeni, ktera se staraji o lidi, ktefi jsou v posledni fazi Zivota.?

Principy paliativni péce by se mély dodrzovat a mély by o nich vSichni védét. Ne kazdy vi o
paliativni péci a mnoho lidi z ni ma strach. Je dulezité védét, ze paliativni péce je poskytovana 24
hodin.

1.2 Formy paliativni péce

Paliativni pé¢i mizeme rozdélit podle forem poskytovani. Jedné se o rozdéleni podle toho,
jakou péci a kde si pacient zvolil. Formy paliativni péce miZzeme rozdélit na 1iZkoveé zatizeni, které
poskytuje specializovanou paliativni péci. Dalsi forma je domadci paliativni péce a denni stacionaf

paliativni péce.

a. Luzkova zarizeni poskytujici specializovanou paliativni péci, se podobaji spiSe domovu
nez nemocnici. Takové zatfizeni se nazyva hospic. Hospice poskytujici paliativni péci se predevsim
zabyvaji kvalitou Zivota a nabizi jednoliizkové pokoje s pfistylkou. Pfistylku mohou vyuzivat

blizké osoby umirajiciho, ktefi jsou s umirajicim v poslednich chvili jeho Zivota. Nékteré hospice

22 Srov. STUDENT, J.CH., MUHLUM, A., STUDENT, U., Socidlni prace v hospici a paliativai péce,
S.65
2 Srov. STUDENT, J.CH., MUHLUM, A., STUDENT, U., Socidlni prace v hospici a paliativni péce,
S.66
24 Srov. STUDENT, J.CH., MUHLUM, A., STUDENT, U., Socidlni prace v hospici a paliativni péce,
S.66
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poskytuji dvouliizkové pokoje a ti jsou pro manzelské pary, které v kratké dob¢ postihlo podobné
onemocnéni a spadaji do paliativni péce. Velky duraz je kladen na individualni potieby a prani
pacientl. Piedev§im se snaZi spolupracovat srodinou a prateli pacient.?®V hospicich jsou
neomezené navstévy a blizky piibuzny ma dokonce moznost pobyvat s pacientem v zafizeni. Pro
takové ucely je v pokoji pacienta rezervni lizko nebo jsou samostatné pokoje slouzici piimo pro

prespéni blizkych osob.?®

Lizkova forma paliativni péce je poskytovana nemocnym, ktefi splnuji Ctyfi zékladni
podminky.

- je poskytovana lidem, kter¢ jejich onemocnéni ohrozuje na zivoté

- pacient potiebuje paliativni, pfedev§im symptomatickou 1écbu a péci

- momentaln¢ nepotiebuje akutni nemocni¢ni osetient

- nesta¢i nebo neni mozna domaci péce %’

b. Domaci paliativni péfe pomaha lidem, ktefi trpi nevylécitelnou nemoci, prozit posledni
chvile zivota dlstojné a v rodinném prostfedi. Pacienta navstévuji 1€kati a sestry v jeho domacim
prostiedi a snazi se ukéazat rodinnym piisluSnikim, jak mohou o svého nejbliz§iho pecovat.
Paliativni péce v domacim prostiedi je dostupna 24 hodin 7 dni v tydnu. Nejdulezitéjsi pii
poskytovani domaci paliativni péce je poskytnout rodinnym piisluSniklim, ktefi se staraji o své
blizké velkou podporu a ukazat jim, Ze na svoje trapeni nejsou sami.?®

Domaci péce je predevSim poskytovand ve dvou trovni. Prvni Grovni rozumime
poskytnuti zdkladni zdravotni péce a socialni péce. Tu pfedev§im vykondva rodinny ptislusnik,
ktery se o blizkého stard za pomoci zkuseného persondlu z paliativni péce. Jedna se o poskytovani
zakladni osobni hygieny, prevenci a 1écbu proleZenin, zajiSténi piijmu potravy a tekutin, poskytnuti
doprovodu pacientovi, iprava pacientova domaciho prostiedi.?°

Druhé uroven je odbornd zdravotni a socialni péce a tu provadi odborné zptisobily

personal, ktery za pacientem dojizdi. Jedna se o péci, pii které se hodnoti aktualni télesny a dusevni

% Srov. ASOCIACE POSKTOVATELU HOSPICOVE A PALIATIVNI PECE, Standardy hospicové a
paliativni péce, S.4.

%6 Srov. MATOUSEK. Oldfich. a kol. Encyklopedie socialni prace. Praha: Portal, 2013. ISBN 978-80-
262-0366-7, 5.439.

27 Srov. VORLiCEK, J., ADAM Zdengk a kol., Paliativni medicina, 1.vyd. Praha: Grada 1998. ISBN 80-
7169-437-1, 5.450

28 Srov. ASOCIACE POSKTOVATELU HOSPICOVE A PALIATIVNI PECE, Standardy hospicové a
paliativni péce, S.4.

2 Srov. VORLICEK, J., ADAM Zdenék a kol., Paliativni medicina, $.440
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stav pacienta. Déle se zdravotnici staraji o podavani pfedepsanych 1¢kd, ptevazy ran, zavadéni sond
a katetr, aplikovani injekci a zajist'uji dalsi jiné aktivity pro podporu a obnovu zdravi pacienta.
Nejvétsim ukolem pracovniki, ktefi do rodin dochazi je rozpoznat zavcasu, kdy domaci péce
nestaéi a kdy je nutné prevést pacienta do nemocnice nebo ltizkového hospice.*

V soucasné dob¢ se u nas daii rozSifovat domaci paliativni péci, kdy pacienti umiraji ve
svém piirozeném prostiedi. Uplny navrat k domacimu umirani nelze oéekavat. K doméci paliativni

péCi je zapotiebi intenzivni a nepfetrzitd spoluprace s rodinou. Pokud takova spoluprace neni

mozn4, nelze umirajictho nechat v domacim prostiedi.3!

c. Denni stacionaf paliativni péce neboli denni hospicovy stacionat pomaha fesit problémy
pacientt, ktefi potfebuji paliativni péci. Stacionaf funguje formou dennich navstév, kde jsou
pacientovi nabidnuté riizné edukacni a rekreaéni aktivity.32

Hlavnim ukolem denniho stacionadfe je poskytnout téZce nemocnému rizné aktivizace
K rozvijeni svych momentalnich schopnosti a dovednosti. Neni podstatné, zda pacient zvladne
aktivity vyborng, ale je dulezité, aby zistal sam sebou. Pracovnici se také snaZzi zjistit, co bylo pro
pacienta dulezité, co ho v minulosti bavilo, napliovalo a kdy se citil opravdu §tastny. Tyto pocity
se snazi v pacientovi znovu vyvolat a spole¢né hledaji smysl jeho Zivota i v nemoci.>®

Dopravu do dennich stacionaid zajistuje rodina nebo hospic. Tato forma péce je vétSinou
vhodné pro pacienty v misté nebo pobliz hospice. V urcité fazi je tato péce nejvhodnéjsi pro lidi
potiebujici paliativni péci. Existuje mnoho diivodd, pro¢€ si zvolit pravé stacionarni paliativni péci.
Mezi nejzadvaznéjsi patii tyto:

a) Lécebny diivod — za ti¢elem aplikace chemoterapie a jiné paliativni péce

b) Diagnosticky diivod — bolest, kterou se doma nepodatilo zvladnout

c) Azylovy divod — rodina i pacient pocit'uji, ze si potiebuji na chvili od sebe odpoc¢inout
d) Psychoterapeuticky diivod — rodina neni schopna oteviené komunikace, neni schopna

mluvit o svych pocitech.3*

30 grov. VORLICEK, J., ADAM Zden&k a kol., Paliativni medicina, 5.441

31 CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Stdarnuti, paliativni péce a prozivani zéarmutku u osob s mentdlnim

postizenim, 1.vyd. Praha: Portal, s.r.0., 2020. ISBN 978-80-262-1575-2, s.77

32 Srov. Tamtéz

3 Srov. STUDENT, J.CH., MUHLUM, A., STUDENT, U., Socidlni price v hospici a paliativni péce,
5.98. —99.

3 KUPKA Martin, Psychosocidlni aspekty paliativni péce, 1.vyd. Praha Grada Publishing, a.s. 2014,
ISNB: 978-80-247-4650-0, 5.32.
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Mezi dalsi formy paliativni péce patii oddéeleni paliativni péce v ramci jinych lazkovych
zdravotnickych zafizeni, konziliarni tym paliativni péce v ramci zdravotnického zafizeni,

specializovana ambulance paliativni péCe, zvlastni zafizeni specializované paliativni péce

1.3 Poskytovatelé paliativni péce

Rodiny lidi, ktefi prochazeji termindlni fazi ¢asto hledaji, kde jejim blizkym pomohou, jaké
maji moznosti a kde jim bude poskytnuta ta nejlepsi péce v posledni fazi jejich zivota. Rodiny
nejdiive oslovi nemocnice, protoze ty jsou pro vSechny dostupné. Az pozdéji hledaji jinou
alternativu. NejcCastéji se rodiny rozhoduji mezi mobilni specializovanou paliativni péci, lizkovym
hospicem a zafizenim, ktera nabizeji lizka hospicového typu a rodinné pokoje.

Luzkovy hospic je pro pacienty v terminalni fazi, ktefi nemohou nebo nechtéji ziistat doma.
Cilem je tlumeni pfiznakl, zvySeni komfortu, ale nikoliv vyléCeni. Zdravotni péce je zde
poskytovana nepietrzité a snazi se o socialni, psychologickou, biologickou a spiritualni podporu.®
- Hospic svatého Lazara v Plzni
- Hospic na svatém Kopecku v Olomouci
- Hospic svatého Jana Nepomuka Neumanna v Prachaticich
- Hospic sv. AlZzbéty v Brné
- Hospic a centrum zdravotnich a socialnich sluzeb ve Frydku Mistku
- Hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci
- Hospic Hvézda ve Zliné
- Hospic Strasburk v Praze
- Détsky hospic v Uhlifskych Janovicich

- Hospic sv. Zdislavy, o.p.s. v Liberci aj.

Lazka hospicového typu jsou poskytovdna v nemocnicich na oddélenich pro nevylécitelné
pacienty. Pacienti zde maji nepfetrzitou zdravotni péci a podporu po strance socialni, biologické,
psychologické a spiritualni.®®

- Nemocnice s poliklinikou Ceské Lipa, a.s. - paliativni pokoje v Ceské Lipé

35 Srov. Umirani, Informaéni portal pro nemocné, pecujici a poziistalé, Adresdt sluzeb Dostupné na:
https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb/seznam?field_adresar_typ_value=luzkovy_hospic

36 Srov. Umirani, Informaéni portal pro nemocné, pecujici a poziistalé, Adresdt sluzeb Dostupné na:
https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb/seznam?field_adresar_typ_value=luzko_hospicoveho_typu
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- Nemocnice Jihlava — ODN

- Rehos Nejdek v Karlovarském kraji

- Domaci hospic Vysoc€ina, o.p.s. v Novém M¢sté na Morave
- Luzkové Oddéleni paliativni péCe Boromejky v Praze

- Domov s paliativni péci Pod stfechou

- Svitavskd nemocnice LDN

- Panochova nemocnice Turnov, s. r.0.

Mobilni specializovana paliativni péce je poskytovana lidem v termindlni fazi, ktefi chtéji
zemiit doma. Sluzba poskytuje zdravotni péci, ktera je dostupna nepfetrzité. Pacientlim je v jejich
pfirozeném prostfedi umoznéna socialni, psychologicka, spiritualni a biologicka podpora.®’
- Hospic sv. Jiti v Chebu
- Doméci hospic sv. Veroniky v Ceskych Budg&jovicich
- Domaéci hospic Motyl na Bfezové u Sokolova
- Agentura paliativni péce Ladara s.r.o.

- Nejste sami — mobilni hospic, z.G. v Olomouci
- Domov — plzenska hospicova péce, z.u.

- Doméci hospic Cesta domu v Praze

- Mobilni hospic Ondrasek, o.p.s. v Olomouci

- Domaci hospic Athelas v Pisku

- Domaci hospic sv. Markéty ve Strakonicich

Kromé vySe zminénych sluzeb paliativni péce jsou lidem, ktefi se staraji o ¢loveka v terminalni
fazi nabidnuté dalSi sluzby: ambulance paliativni mediciny, agentury domaci péce pro
pre/termindlni pacienty, agentura domaci péce, plij¢ovna pomicek, a respitni odlehcovaci sluzba

Agentura doméci péce pro pre/terminalni pacienty poskytuje zdravotni pé¢i zdravotnimi
sestrami a sluzba je poskytovdna 24 hodin denné. PoCet ndvstév denn¢ je omezeny na Sest a je
poskytovana maximalné 30 dni. Pé¢i pred agenturu predepisuje 1ékaf a hradi ji pojistovna.®
- Méstska charita Ceské Budgjovice

- DOP —HC, s.r.0. v Dolnim Rychnové u Sokolova

37Srov. Umirani, Informaéni portal pro nemocné, pecujici a poziistalé, Adresdt sluzeb Dostupné na:
https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb/seznam?field_adresar_typ_value=domaci_hospic

38 Srov. Umirani, Informaéni portal pro nemocné, pecujici a poziistalé, Adresdt sluzeb Dostupné na:
https://www.umirani.cz/adresar

sluzeb/seznam?field_adresar_typ_value=agentury _domaci_pece_terminalni
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- Domaéci zdravotnické a hospicova péce Jindfichtiv Hradec
- M¢stska charita Plzen

- ACME Doméci péée v Usti nad Labem

- Domaci zdravotni pé¢e SOLIDA v Praze

- S nami doma, s.r.o. v Nejdku u Karlovych Vart

- SC doméci péce o.p.s. v Kutné Hote

- Sanus Brno

- Alzbéta Limberska — Domaci péce s.r.o. v Ji¢in¢€ aj...

Ambulance paliativni mediciny je pro lidi, ktefi skoncili kurativni 1écbu a potiebuji péci
paliativni. Péce je poskytovana bud’ v ambulancich nebo v domacim prostiedi.

- Ambulance paliativni mediciny a 1écby bolesti TABITA v Brné

- Ambulance podpiirné a paliativni onkologie v Brné

- Ambulance paliativni mediciny v Hradci Kralové

- Ambulance paliativni mediciny a 1é¢by bolesti v Litoméficich

- Ambulance paliativni mediciny mobilniho hospice Domov v Plzni

- Ambulance paliativni mediciny Mostu k domovu v Praze

- Ambulance paliativniho 1¢ékate v Piibrami

- Ambulance paliativni mediciny domaciho hospice Spole¢nou cestou ve ValaSském
Mezifici

- Centrum pro 1écbu bolesti a paliativni medicinu, s.r.o. ve Zlin¢

Respitni (odleh¢ovaci) pobyty jsou poskytovany osobam o které se stara nékdo z rodiny a
pottebuje si odpocinout. Pecovatelé prevezmou celodenni péci o nemocného. Délka pobytu se
vétsinou pohybuje v rozmezi od jednoho tydne do ti1 mésici.>®
- Centrum socilnich sluzeb Staroméstska v Ceskych Budgjovicich
- Domov dichodcti U Zlatého Kohouta Hluboka nad Vltavou
- Domov pro seniory a diim s pec. sluzbou Marianské 1azné
- Mestsky ustav socialnich sluzeb Klasterec nad Ohti

- Zivot 90 Odleh&ovaci pobytové a rehabilitaéni centrum v Praze aj. ..

39 Srov. Umirani, Informaéni portal pro nemocné, pecujici a poziistalé, Adresdt sluzeb Dostupné na:
https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb/seznam?field_adresar_typ_value=respitni_pobyty
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Je dulezité, aby lidé, ktefi jsou v termindlni fazi zivota a jejich blizci védéli jaké maji moznosti.
Pokud jsou dobie informovani a védi na koho se obratit a na co maji narok, tak se mnohé v jejich
zivot¢ uleh¢i. Predevsim je dulezité, aby rodinni ptisluSnici, ktefi se staraji o své blizké védeli, ze
nejsou pouze sluzby, které pomohou umirajicimu, ale Ze existuji sluzby, které pomohou i jim.

Nejvice prospésnou je prave jiz zminovana odleh¢ovaci sluzba.
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2 Mentalni postiZeni

Pod pojmem mentalni postizeni se skryva mnoho definic, a kazdy si pod timto pojmem muze
predstavit néco jiného. Lidé si vétSinou kladou otazky, jak mentalni postizeni vzniklo, zda je to
nemoc, jestli se vzniku postizeni da zabranit a zda ho mizeme vylécit. Mentalni postizeni je slozity
proces a K nalezeni odpovédi na vSechny otazky je pomérné slozité. Nékdy se ani pficiny vzniku

nedaji jasn¢ urcit.
2.1 Vymezeni pojmu mentalni postiZeni

Mentalni postizeni mizeme definovat jako vyvojovou duSevni poruchu se snizenou
inteligenci. Jedna se o snizeni kognitivnich, fecovych, pohybovych a socialnich schopnosti s
prenatalni, perinatalni i postnatalni etiologii. *°

Lidé s mentalnim postizenim se li§i od ostatnich svym chovanim, jednanim i rozhodovanim.
Casto je miizeme poznat podle vzhledu, gest nebo malou slovni zasobou. Je to stav, kdy se zastavi
dusevni vyvoj a je charakterizovan tim, Ze jsou naruseny schopnosti, které jsou projeveny béhem
vyvoje a které se podileji na celkové tirovni inteligence. Jsou to predevSim fecové, poznavaci,
motorické a socidlni dovednosti.*!

Hlavnimi ptiznaky mentalniho postizeni jsou nedostatecny rozvoj teci, mysleni a omezena
schopnost ugeni. Clovék s mentalnim postizenim se pak 3$patné adaptuje v Zivoté. Nejvice je
zasazena schopnost poznavani, orientovani se v bézném zivot¢ a je velmi naruseny proces uceni.

Mentalni postiZeni je trvalé a neda se vylégit.*?

To ovSem neznamena, Ze je to konecny stav a neda
se s nim nic d¢lat. Naopak je dulezité snazit se s lidmi s mentalnim postiZzenim pracovat a nabidnout
jim dostatek podnétli, aby se jejich dosavadni stav mohl zlepsit.

Mnohdy se mizeme setkat s pojmem mentalni retardace. Lidé si ¢asto mysli, Ze to jsou dva

rozdilné pojmy, ale nejsou. Tyto dva podobné terminy znamenaji tipln€ to samé.

40 Srov. VALENTA, M. MULLER, O. Psychopedie — teoretické ziklady a metodika, Praha: Portal, 2003.
ISBN 978-80-7320-187-6, s.13.

M Srov. VALENTA, M., MICHALIK, J a kol., Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a
socialné-pravnim kontextu, Praha: Portal, 2003. ISBN 978-80-7320-187-6, s. 32.

42 Srov. BAZALOVA, B., Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje, Vyd. 1. Praha, Portal,
2014. ISBN 978-80-262-0693-4, s.15.
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2.2 Klasifikace mentalniho postiZeni

Mentalni postizeni piedstavuje snizenou uroven inteligence. Podle trovné inteligence mizeme
mentalni postizeni rozdélit do Sesti skupin podle inteligencniho kvocientu. Mentdlni postizeni
délime na lehké mentalni postizeni, stiedné t€zké mentalni postizeni, t€zké mentalni postizeni,
hluboké mentélni postizeni, jiné mentalni postizeni a nespecifikované mentalni postizeni.

1. Lehké mentalni postiZeni (IQ 50-69) je diagnostikovana u 80-85 % lidi s mentalnim
postizenim. Projevuje se vétiinou ve $kole, kdy dité neni schopno plné zvladnou udivo.*® Lidé
S mentalnim postizenim trpi problémy se ¢tenim, pocitdnim a psanim. Jsou hodné divérivi a Casto
se stava, ze mohou byt druhou osobou zneuziti, pokud ukdzou své slabiny.

2. Stiedné tézké mentalni postiZzeni (1Q 35-49). Jedna se 0 10 % lidi s postizenim.

,»U jedincll vyfazenych do této kategorie je vyrazné opozdén rozvoj chapani a pouZzivani feci
a jejich schopnosti v této oblasti jsou individualng rozdilné.<*** Lidé se stfedné t&zkym mentalnim
postizenim jsou schopni se uplatnit v manudlni praci. Mnozi navstévuji chranéné dilny nebo d¢€laji
nékde pomocné sily, kde na né dohliZi profesionalové #°

3. Tézké mentalni postizeni (IQ 20-34). Do této skupiny spada 5 % lidi s mentalnim
postizenim. Jedinci se fadi svou mentalitou k 18.mési¢nimu az tii letému ditéti. U jedinct v této
kategorii postizeni je vyrazn¢ opozdén rozvoj chdpani a teci. Dale je omezena sobéstacnost a
zruénost. 4® Jedinec s t&Zkym mentalnim postizenim se v oblasti fe¢i miize naudit par slov, kdy pii
jejich vysloveni dochdzi ke Spatné artikulaci. Je velmi casté, Ze nemluvi viibec a jejich uc¢eni byva
znacné limitovano. Stava se, Ze pokud se nauci nové slovo, slovni spojeni nebo néjaky tikon, tak
ten stary, ktery del§i dobu nepouzivali zapomenou. V tomto stupni postizeni mohou mit jedinci
K mentalnimu postizeni jesté t€lesné, kdy maji $patnou motoriku a mohou se k jejich zdravotnimu
stavu piiddvat jesté epileptické zachvaty.*” Epileptické zachvaty snizuji schopnosti jedince.

4. Hluboké mentalni postizeni (IQ je nizs$i nez 20). V tomto stupni postizeni se osoby
S mentalnim postizenim nedokédzi o sebe vilbec postarat, proto o n¢ pecovat druha osoba. Lidé
s hlubokym mentalnim postizenim se nedokaZi osamostatnit, vzdy s nimi musi byt n¢kdo, kdo se
o n¢ dokaze postarat. Jejich vychova a vzdélavani jsou hodné omezeny. VétSina jedinct jsou

imobilni nebo omezeni v pohybu.*®

43 Srov. SVARCOVA, Iva, Mentdini retardace, 1.vydani Praha: Portal, 2011. ISBN 978-80-7367-889-0
.37

4 SVARCOVA, Iva, Mentdlni retardace, 5.38

4 Srov. Tamtéz

6 Srov. SVARCOVA, Iva, Mentalni retardace, 5.40

47 VAGNEROVA M., Psychopatologie pro pomdhajici profese, Vyd.5., rozs. a prepr. Praha: Portal,
2012. ISBN 978-80-262-0225-7, 5.302.

8 Srov. VAGNEROVA M., Psychopatologie pro pomdhajici profese, str.38
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5. Jiné mentalni postiZeni je pfifazovano jen tehdy neni-li rozpoznatelny stupen intelektu.
Nejde zde zcela rozpoznat senzomotorické, nebo somatické postizeni. Jedné se predevsim o lidi
nevidomé, neslySici, nemluvici, u osob s autismem, u 0sob s tézkymi poruchami chovani nebo u

osob t&Zce télesné postizenych.*®

6. Nespecifikované mentalni postiZeni, je termin, ktery se pouziva, pokud je u osob
prokazané mentalni postizeni, ale neni dostatek informaci, aby bylo mozné jim pfiradit jednu z vyse

uvedenych kategorii.

Kromé¢ vyse uvedenych skupin postizeni, které ndm pomahaji pochopit, co v jaké skupin¢ dité

s mentalnim postizenim zvlada, je dalezité znat i pticiny, proc k postizeni doslo.

2.3 Pii¢iny mentalniho postiZeni

Pti¢iny vzniku mentdlniho postiZeni jsou mnohdy nejasné a Casto si rodi¢e davaji za vinu
narozeni jejich ditéte s postizenim. Pfevazné matky se domnivaji, Ze néco v t¢hotenstvi zanedbaly
nebo jejich chovani neodpovidalo spravnému chovani téhotnych zen. Po obvinéni sami sebe hledaji
pfi¢iny a mozné vysvétleni proc€ k postizeni doslo. Pomoc hledaji u odbornych specialisti a 1€katt.
Zadaji 1ékafe o objasnéni jejich situace, jak k postizeni ditéte doslo. Lékati ve vétsing piipadii
odhali mozné p¥i¢iny. Nékdy se miize stat, Ze pii¢iny zlstavaji neobjasnéné.>

Ptic¢iny vzniku mentalniho postizeni mohou byt rliznorodé a nékdy velice komplikované k
jejich odhaleni. NejcastéjSim délenim pfi¢in mentalniho postiZeni je déleni podle obdobi vzniku.
Miizeme ho rozdélit na prenatélni, perinatilni a postnatalni.>!

Prenatalni obdobi je pfed narozenim ditéte. V tomto obdobi muze k postizeni dojit z diivodu
hereditarni zatéze. Hereditarni zatézi se rozumi dédéni poruchy, kterd se v rodin€ uz objevila nebo
kterou maji jeho ptedci ve svém genetickém kodu. Mezi dalsi pfi¢iny v tomto obdobi se fadi Giraz
matky pfi porodu, infekéni onemocnéni matky, uzivani alkoholu, drog, navykovych latek nebo

$patné vyzivové zdroje.>

49 Srov. Tamtéz

%0 Srov. BAZALOVA, B., Dité s mentalnim postizenim a podpora jeho vyvoje, s. 15
>1 Srov. Tamtéz

52 Srov. BAZALOVA, B., Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje, .16
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V obdobi perinatalnim k mentalnimu postizeni mtize nejcastéji dojit pii nedostatku kysliku
nebo poranéni hlavy ditéte v pribéhu porodu. Poranéni mize dojit, pokud lékati pfi porodu musi
pouzit klests. >3

V obdobi postnatalnim mohou nastat komplikace v podob¢ infekci (zanétu mozkovych blan),
nadorovych onemocnéni, krvaceni do mozku. DalSimi pfi¢inami v tomto obdobi mize byt
meningitida nebo encefalitida.

Dalsi déleni mentalniho postiZeni je podle pivodu vzniku, to délime na endogenni (vnitini) a
exogenni (vngj$i). Endogenni piiCiny vznikly genetickymi poruchami. Mezi endogenni piiciny
patii napt. Downtv syndrom. Downiiv syndrom se da odhalit jiz v dob¢ t¢hotenstvi a neda se 1é€it.
Mezi endogenni priciny fadime mutagenni faktory, které vznikaji mutaci genu, je to napf. zafeni,
dlouhodobé hladovéni, chemické vlivy. > Exogenni faktory mohou, ale nemusi byt pfi¢inou vzniku

mentalniho postizeni.

2.3.1 Prevence vzniku mentalniho postiZeni

Pfi¢iny mentdlniho postiZzeni jsou mnohdy zcela ziejmé a jejich zjiSténi neni jednoduché.
Lidem, kterym se narodilo dit€ s mentalnim postizenim si €asto kladou otazku, zda se dalo vzniku
mentalniho postizeni zabranit. Vznik postizeni ziistava nékdy neobjasnény. Rodice, ale mohou
v malé mife zabranit narozeni ditéte s mentalnim postizenim. Pfedev§im u téhotnych Zen je
nezbytna prevence.

Mezinarodni liga spolec¢nosti pro mentalné postiZzené sepsala deset zasad, které by mohly vést
k omezeni vzniku mentalniho postiZeni.
Zeny by mély navitévovat svého 1ékate nejméné tfi mésice pied planovanym otdhotnénim
Nastavajici matky by mély jist spravnou stravu.
V pribéhu t€hotenstvi by Zeny nemély konzumovat zadny alkohol
Je dillezité v¢asné ockovani, predevsim proti zardénkam a hepatitidé typu B.
Rodice, kterym se ma narodit potomek, by mély navstivit genetickou poradnu.
Zeny by se mély vyvarovat 1éki, kromé téch, které maji predepsané od lékate.
Je nezbytné davat si pozor na rentgenové zareni.

Zeny by nemély v dobé t&hotenstvi koufit.

© 0o N o g Bk~ wbhPE

Je dobré vyhybat se infekénim nemocem.

>3 Srov. Tamtéz
>4 Srov. VALENTA, Milan a kol., Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné —
pravnim kontextu, Str.56
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10. Co je nejdulezitejsi, navstévovat pravidelné svého l1ékare. >

Neni zcela jisté, pokud Zena dodrzuje vSechny zasady, ze se ji dité s mentalnim postizenim
nemuze narodit. Dodrzovani vyse uvedenych zdsad pomahé Iékaiim k vylouceni moznych pficin

vzniku mentalniho postiZeni.

55 Srov. SVARCOVA Iva, Mentalni retardace, 5.44
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3. Paliativni péce u osob s mentalnim postiZzenim

V této kapitole se budeme zabyvat paliativni péci u osob s mentalnim postizenim. Bude zde
zminéna paliativni péCe ze dvou hledisek. Prvnim hlediskem bude paliativni péce u osob
s mentalnim postizenim, ktefi jsou piimo pacienti v terminalni fazi zivota. Sezndmime se, jak
s takovymi lidmi pracovat v terminalni fazi a jak mizeme pomoci jejich rodindm.

Dale se zamétime na paliativni péci, kdy se v termindlni fazi ocitne blizky clovek lidi
S mentalnim postiZzenim. Pfedstavime si jednotlivé postupy, jak s lidmi s mentalnim postizenim,
ktefi pfisli o nékoho blizkého (vétSinou o svého pecCovatele), pracovat. PopiSeme si faze smutku a
jak mizeme s lidmi s handicapem v procesu truchleni pracovat.

V posledni &asti si predstavime pobytovou sluzbu, kterd jako jedind v Ceské republice
poskytuje paliativni péci pro osoby s mentdlnim postizenim a seznamime se, jak pfistupuji jiné

sluZzby na onemocnéni svych klientt.

3.1 Osoby s mentalnim postiZenim vV terminalni fazi

Paliativni péce je ptistup, ktery zlepSuje kvalitu Zivota. Paliativni péce by méla byt zahdjena
tehdy, pokud jsou negativni diisledky kurativni péde vétsi nez piinos, ktery byl oéekavany.*
Paliativni pé¢i mize potiebovat kazdy clovék. Muze to byt mlady ¢lovek, stary clovek, ale také to
muze byt osoba s mentalnim postiZzenim.

U lidi s mentalnim postiZenim se vzdy nemusi v€as poznat, jak na tom zdravotné doopravdy
jsou. Nejveétsi komplikaci, aby byla zjiSténd spravna diagndza je, pokud osoba s mentalnim
postizenim nemiize komunikovat. V této chvili si nikdo blizky nemusi v§Simnout prvnich ptiznakd.
Prvnimi pfiznaky mohou byt bolesti, nevolnost nebo celkovéa unava. Proto je dilezité snazit se
vypozorovat, co se s clovékem déje. Prvni pfiznaky osob s mentilnim postizenim mohou byt
signalizovany né€kolika zptsoby:

- poruchy spanky

- hlasova reakce (plac, sténani)

- sebeposkozujici chovani

- autonomni zmény (snizeny/zvyseny puls, krevni tlak, poceni)

- neobvykly vyraz v obliceji (Sklebeni se)

% CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Stdrnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob s mentdlnim
postizenim, S.75
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- hyperaktivni chovani®’

K zachyceni prvnich pfiznakli souvisejici s vaznou nemoci, je dilezité znat dobie toho
¢loveka. Nejéastéji si prvnich piiznaki povsimne nékdo, kdo si k nému vytvofil uzsi vztah.%®
Takovym ¢lovékem vétSinou byva rodina nebo pecovatelka, kterd se o néj stara. Je dilezité v§imat
si 1 nejmensSich vykyvii nalad a jinych drobnych pfiznakt. Lidé s mentalnim postizenim jsou
bezmocni a vétSinou si sami neumi pomoci.

Lidé s mentalnim postizenim paliativni pé¢i v dne$ni dob¢ potiebuji vice nez bylo tomu dfive.
Je to z divodu zvysené délky zivota. Lidé s mentalnim postizenim, kteti se dozivaji vyssiho veku
nez diive, mohou mit nemoc spojenou se stafim a tou je rakovina. To znamend, Ze stejné jako
zbytek populace, budou lidé s mentalnim postizenim potiebovat paliativni péci. Lidé s mentalnim
postizenim nej¢astéji umiraji na onemocnéni dychacich cest, rakovinu a srdecni choroby.

Paliativni péce u osob s mentalnim postizenim je obdobnd jako u osob bez postizeni. Na
druhou stranu ma paliativni péfe u osob s mentalnim postizenim sva specifika v oblasti
komunikace, adaptace na zmény. Tito lidé si Casto Spatné zvykaji na nové prostiedi, proto by pro
né bylo nejlepsi, aby paliativni péce byla poskytovana Vv jejich ptirozeném prostiedi. Domaci péce
pro osoby s mentalnim postizenim v terminalni fazi je mozna za piedpokladu, Ze jsou rodinou

vytvofené vyhovujici podminky.%

3.1.1 Potreby osob s mentilnim postiZenim v zavéru Zivota

Potteby osob S mentalnim postizenim jsou z velké Casti stejné jako u bézné populace. Kazdy
chce zemfit bez bolesti a v prostiedi, které mu je pfijemné. Lidé s mentalnim postiZzenim chtéji
travit svlij Cas s rodinou a ptateli, tak jako zdravy clovek. Piéli by si byt zapojovani do rozhodovani
o jejich 1éCbe a péci. Potiz je v tom, Ze Casto maji handicap, ktery jim neumoziiuje, aby se sami
rozhodli, co si pieji. Za nesplnénim jejich pfani mohou tyto faktory:

- komunikacni potize, které ovliviiuji vSechny aspekty paliativni péce

- potize s porozuménim a s rozhodovanim

- slozité rodinné a socialni vztahy®

>7 TUFFREY-WIJINE, IRENE, Palliative Care and Intellectual Disabilities, 2002 aktualizovin Dostupné
z WWW: http:// http://www.intellectualdisability.info/physical-health/articles/cancer,-palliative-care-and-
intellectual-disabilities

%8 Srov. Tamtéz

%9 Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob

S mentalnim postizenim, $.79-80.

0 TUFFREY-WIINE, IRENE, Palliative Care and Intellectual Disabilities, 2002 aktualizovan 2017
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K uspokojenim potieb osob s mentalnim postizenim v terminélni fazi jejich Zivota je dilezité
znat toho Clovéka a naucit se vnimat, co v dané chvili potfebuje a co bude pro n¢ho nejlepsi. Je
dalezit¢ uspokojovat potieby jak biologické, tak i socidlni, psychologické a spiritudlni. Ty
spiritualni jsou u osob s mentalnim postizenim diilezité z ditvodu, Ze n€kteti nechédpou, co znamena
pojem smrt. Umirdni a smrt je pro né cizi slovo, tak ani nechdpou, Ze se jich to také tyka.
Neuvédomuji si, Ze jsou v poslednim stadiu zivota.
komunikuje nebo se snazi komunikovat, (nékteii osoby s mentalnim postizenim nemluvi — zalezi
na stupni postizeni) maji pocit, ze nejsou sami.

Nemocny by mél védét vSechny potiebné informace ke svému zdravotnimu stavu. Otazkou je,
zda ma byt informovan ¢loveék s mentdlnim postizenim nebo ma byt usetfeny zbytecného stresu.
Je prokazatelné, Ze zatajovani informaci vedlo u osob s mentalnim postiZenim Gzkostnym stavim.
Lidé s kognitivnim postizenim mohou velmi trpét. Trpi z divodu, Ze citi, ,,ml¢enlivé spiknuti”.
Z chovani svych blizkych citi, Ze se néco d¢je. I presto, ze osoby s mentalnim postizenim nemusi
v§em informacim o svém zdravotnim stavu tiplné rozumét, je dilezité, aby ho znali.®* Informace o
jejich zdravotnim stavu by jim mél sdélit nékdo, kdo nemocného dobie zna. Diky tomu se osoby
S mentalnim postizenim mohou se svou nemoci smifit 1épe nez, kdyz jim informace sd¢li nékdo
uplné cizi. Pfedevsim blizka osoba vi, jak s 0S0bou S mentalnim postizenim mluvit a jak nejlépe

mu sdélit informace, aby pochopil, co se s nim po strance zdravotni d&je.

3.1.2 Rodina a piatelé umirajicich osob s mentalnim postiZzenim
chvili jejich Zivota. S umirajicim prozivaji vSechny bolesti a utrpeni, které umirajiciho provazi.
Lidé s mentalnim postiZenim a rodinni pfislusnici maji mezi sebe velmi pevnou vazbu. BliZici se
smrt bude znamenat pro rodiny i piibuzné hlubokou ztratu a bolest.
Tak jako umirajici prochéazeji ur¢itymi fazemi k vyrovnani se s jejich Zivotni situaci, tak 1
rodiny a ptibuzni prochéazeji riznymi fazemi. Faze jsou sefazeny, jak by méli postupné ptichazet,
ale nemusi tomu tak vzdy byt. Faze se mohou mezi sebou prolinat, stfidat, nebo nékteré faze nemusi

vibec nastat.%?

Dostupné z WWW: http:// http://www.intellectualdisability.info/physical-health/articles/cancer,-
palliative-care-and-intellectual-disabilities

%1 Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob

S mentadlnim postizenim, $.84.

62 Srov. Umirani, Faze vyrovndvani se s tézkou nemoci a ztrdtou, [Cit. 2020-02-21], Dostupné na WWW:
https://www.umirani.cz/rady-a-informace/faze-vyrovnavani-se-s-tezkou-nemoci-a-ztratou
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1. Sok — Negace
Clovek, kterému zemiel nékdo blizky si nedokéZe pfipustit, Z¢ jeho blizky odesel navzdy.
Snazi se tuto zpravu vytésnit a sam sebe uklidiiuje, ze je to pouhy sen a jeho blizky se probudi a

bude dale zit.

2. Smutek
V této fazi si Clovek, kterému zemiel nékdo blizky, uvédomuje, ze je to nevratna zivotni
situace a za¢inad mit stavy smutku, zalu. Pocituji prazdnotu. Maji pocit, Ze nic nema smysl a

uzaviraji se do sebe.

3. Adaptace (prijeti)

Clovék se snazi v této fazi smifit s tim, Ze jeho blizky navzdy odesel. Piijima Zivotni
ztratu svého blizkého a snazi se na n¢j vzpominat s pocitem, ze vlastn¢ nikdy neodesel. Pokud se
na lidi, ktefi zemteli vzpomind, tak v srdcich ¢lovéka zlstavaji a nikdy z jejich zivota nezmizeli.

I'kdyz je truchleni individualni proces, existuji faktory, které mohou ovlivnit zptisob vyrovnani
se se ztratou blizké osoby:

- Charakteristika poztstalych (pohlavi, vék, rodinny stav, strategie zvladnuti)
- Charakteristika zemftelého (v€k, délka nemoci)
- Intenzita vztahu mezi zemielym a pozistalym®

Ztrata blizkého clovéka s mentalnim postizenim na jeho rodin€ a jeho piibuznych vyvolava
pocit osamélosti a beznadéje. Doléhd na né mnoho pocitl, které si vzajemné mohou 1 odporovat.
Lidé prozivaji tyto pocity: strach, bezradnost, vina, hnév, sebelitost, nepochopeni, hlasity hovor se
zemielymi, zmatenost, laska, pocit vysvobozeni, inava, ztrata zdjmu, poruchy vnimani ¢asu aj.

S vyrovnanim ztraty blizkych osob s mentalnim postiZzenim, je dilezité, aby se ptibuzni méli
moznost poiadné rozloucit a aby si uvédomili, Ze smrti nic nekonéi. Zemiely bude stale s nimi,
Vv jejich vzpominkéch.

Aby pozlstaly zvladl se smifit se smrti svého blizkého, mlzZe pro to par krokd udélat sam.
Zaroven je dobré, aby pozistaly vyhledal pomoc druhych. Pomoci sam si miize v téchto prikladech:
- Clov&k by mél dovolit nechat prozivat své emoce (pla¢, kiik, mluveni se zemielymi...)

- Psani deniku

- Odpocinek

83 BUZGOVA, R. a kol., Détskd paliativni péce, 1.vyd. Praha: Grada 2019, ISNB: 978-80-271-2689—7
s.194
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- Najit si ¢loveéka, se kterym budete sdilet sviij smutek

- Precist si knihy na dana téma, meditace

- PeCovani o sebe

- Snazit se vratit se ke kazdodennimu normalnimu Zivotu
- Mluveni nahlas k zemielému

- Vénovani pozornosti k tomu, co jite

- Vymyslet a zrealizovat néco ucténi pamatky zemielého®

3.2 Blizké osoby lidi s mentalnim postiZenim v terminalni fazi

O 0soby s mentalnim postizenim, ktefi ziji pfirozeném prostiedi se staraji vétSinou rodice. Lidé
s mentalnim postiZenim se v dnesni dobé& dozivaji vyssiho véku, nez tomu bylo dfive. & Casto se
stava, Ze jejich rodice nebo piibuzni, kteti se o n¢ staraji, umiraji dfive nez oni. Pokud jim zemfe
n¢kdo blizky je dualezité, aby o tom veédél. Nékdo si mlze fict, Ze osoby s mentalnim postizenim
ptrece nechapou pojem smrt. Osoby s mentalnim postizenim jsou naopak velice vnimavé. Jsou vice
citlivi a sebemensi zménu dokazi poznat rychleji nez zdravy ¢lovék. Proto i odchod blizkého
¢loveéka vypozoruji rychle, ale nechapou, pro¢ uz neni s nimi.

Jednim ze zplsobi, jak pomoci osobam s mentalnim postizenim pochopit smrt je mluvit o ni.
O smrti je dulezité mluvit jednoduse a Casto. Nejlepsi je, kdyZ osoby s postizenim se pfipravujeme
na smrt dfive, nez nékdo blizky zemte. Pochopeni smrti u osob s mentalnim postiZenim je dlouhy
proces a nestaci jim v rychlosti vysvétlit, Ze vSichni jednou musime zemfit.

Pti amrti nékoho blizkého u osob s mentalnim postizenim je dulezité dodrZovat tyto body:

- SnaZte se o smrti blizké osoby fict osob& s mentdlnim postizenim co nejdiive. Pfi
oddalovani smutné zpravy muze nastat, ze se to dozvi od nékoho jiného. V této chvili se miize citit
odstréeny, protoZe se tu smutnou zpravu dozveédél jako posledni.

- Zkuste najit klidné misto, kde se bude ¢loveék s postiZzenim citit co nejlépe.

- Peclivé si ptipravte, jak zaCnete s oznamovanim, Ze mu zemiel nékdo blizky.

- Osobé¢ s mentalnim postizenim se snazte fikat pravdu, lez by ji mohla hodné& ublizit.

- Uvadéjte jednoduché detaily, které osob¢ s mentalnim postizenim pomohou se zorientovat.

Napt. Pamatujes, jak tvé mamince nebylo dobfe a v€era nemohla ani mluvit. Dneska se ji udélalo

4 PRAZDNA KOLEBKA, Truchleni a jeho fize, Dostupné z WWW:
http://www.prazdnakolebka.cz/lorem-ipsum-dolor

® Srov. HUBERT, J., HOLLINS, S., People with Intellectual Disabilities and their Elderly Carers, 2002
[cit. 2020-02-21]

Dostupné z WWW: http://www.intellectualdisability.info/life-stages/articles/people-with-intellectual-
disabilities-and-their-elderly-carers
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hat, 1ékati se ji snazili pomoci, ale bohuzel se jim to nepodafilo. Maminka byla moc nemocna a
proto zemfela.

- Ptejte se, zda nema néjaké otazky, na které se budete snazit odpovedet.

- Snazte se ho ujisStovat, Ze na svou situaci neni sam. Reknéte mu, 7e ma kolem sebe lidi,
ktefi mu pomohou.®
situaci samotné.

Lze piedpokladat, Ze schopnost a potiebu truchlit, pii ztraté nékoho blizkého, budou mit osoby
ve vsech stupnich postizeni. U osob s mentalnim postizenim muize probihat zptisob truchleni jinak
nez u lidi bez postizeni. Tyto osoby se mohou se ztratou nékoho blizkého vyrovnat podobné jako
zdrava populace. Lidé s hlubsim mentalnim postizenim se vyrovnavaji se smrti déle a jejich proces
truchleni vétSinou usnadiiuji specialni terapeutické techniky. Dulezité je u vSech stupiii postizeni
poskytnout individualni piistup v bezpe¢ném prostoru a vyjadfit porozuméni.®’

Terapeutka osob s mentalnim postizenim Linda Van Dyke proces truchleni zakomponovala do
modelu prozivani zarmutku, ktery je strukturovany do $esti az osmi kroki — setkani.%®

Na prvni setkani klient ptichazi s Cerstvou zkuSenosti ze ztraty blizké osoby. Nej€astéji u n¢j
prevlada pocit nejistoty. Cilem prvniho setkani je vytvofit bezpecné prostiedi a navazat blizsi
vztah. Postupné je dobré hovofit o zemfelé osob¢é a muze se zacit pracovat s fotografiemi nebo
vytvaret kolaze, které predstavuji vztah se zemfelym. Nedilnou soucésti prvniho setkani je
ventilace emoci. Ve druhém setkdni se snaZime truchlicimu ukézat, Ze smrt blizkého neni jeho vina.
Hlavnim tématem druhého setkani je ptirozenost zivotniho cyklu od narozeni do smrti. Debata se
také bude tykat nemoci a nemocnych télech a o tom, ze télo neni stejny jako duch nebo duse.
Obsahem terapie je piirozené a nejéastéjsi pouzivani pojmu smrt.%°

Tématem tretiho setkdni je pochopeni, Ze pohibem, je o télo blizkého postarano. V této fazi je
spravné pracovat s riznymi rekvizitami spojené s pohfebnimi ritudly. Ve tfetim setkani nastal Cas,
aby ¢lovéku s mentalnim postizenim byl piesné popsany pribéh pohibu. Ctvrté setkani slouZi

K praci se vzpominkami pomoci riznych reminiscenénich technik. Reminiscen¢ni neboli

8 Informacéni, poradensky a diskuzni web o umirani spravovany organizaci Cesta domil. Rady a
informace. Zdarmutek u lidi s mentdlnim postizenim. 2007 [cit. 2020-02-23]

Dostupné z WWW: http://www.umirani.cz/rady-a-informace/zarmutek-u-lidi-s-mentalnim-postizenim
%7 Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob

S mentalnim postizenim, S.54

88 Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob

S mentadlnim postizenim, $.58

% Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob

S mentdlnim postizenim, $.59
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vzpominkové mize byt cokoliv. Nejcastéji si lidé tvoii reminiscenéni krabice nebo kuftiky, kde
Jsou uschované nejriznéjsi predméty, které definuji blizkou osobu, ktera zemiela. V patém setkani
se terapeut pozustalého pta, zda se citi. Diilezitou otazkou je, zda mu terapie pomaha od doby, co
priSel poprvé. Posledni setkéani je aktivita vypousténi balonkt. Pozustaly napiSe dopis zemielému
se vzkazem na rozloucenou. Jedn4 se o ritual, kterym se pozistaly lou¢i se zemtelym.®

Tato terapie slouzi ke smifeni se se smrti blizkého osoby. Je dilezité, aby se osoba s mentalnim
postizenim vyrovnala se ztratou blizké osoby a aby pochopila proces smrti.

vvvvvv

s mentalnim postizenim vychazi nejen ze slov, ale i z podptirného, empatického jednéni, které
vyvolava pocit jistoty a bezpe&i.<"

K docileni efektivni komunikace je dobré dodrzovat nékolik pravidel:

- Podporovat truchleni v chranéném obdobi nejméné jeden rok

- Poskytnout dostate¢ny prostor na ventilaci emoci, na otadzky a sdileni

- Podporovat neverbalni komunikaci (prace s hudbou, obrazky, predméty aj.)

N 24

- Zmirfiovat Gzkost a ¢asto hovofit o lidech, kteti zastali nazivu "

U verbalni komunikace s mentalné€ postizenymi je dileZité:
- komunikovat pomalu, srozumitelné€ a v kratkych vétach
- vedet, ze pouhé piikyvovani nemusi znamenat porozumeéni
- peclivé ovéfovat, zda ndm osoba s mentalnim postizenim rozumi
Spravna komunikace s lidmi s mentalnim postizenim usnadni pochopeni ztraty blizké osoby a

pomiiZe jim, aby se se svou situaci smifili.”®

3.3 Poskytovatelé paliativni péce pro osoby s mentalnim postiZenim
Paliativni péce pro osoby s mentalnim postizenim je v nasi zemi stale velkym problémem. Pro
0soby s postizenim, ktefi potfebuji paliativni pé¢i nebyla doposud zfizena vyhovujici zafizeni.

Osoby v terminalni fazi, byvaji ze soucasné socialni sluzby ptelozeni do domova pro seniory. Tato

7 CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Stdarnuti, paliativni péce a prozivani zéarmutku u osob s mentdlnim
postizenim, $.59

1 Srov. Tamtéz, s.55

72 Tamtéz

73 Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob

S mentdlnim postizenim, $.56
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socialni sluzba neni upln¢ vhodné pro danou cilovou skupinu. Lep$im feSenim by bylo umisténi
0sob s mentalnim postizenim, potiebujici paliativni péce, do zafizeni se zvlastnim rezimem.
Domovi se zvlastnim rezimem je bohuzel v Ceské republice nedostatek.”

V Ceské republice je realizovany v ramci paliativni péde vyznamny projekt a tim je vznik nové
domacnosti pro vazné¢ nemocné osoby s mentalnim postizenim. Domécnost vznikla v Praze a je
soucasti socialni sluzby Domova Sulickd. Domov je pro osoby s mentalnim a kombinovanym
postizenim od véku tii let. Zatizeni se snazi svym klientim poskytovat diistojny a p¥ijemny pobyt.”

Zatizeni v domové Sulicka pro nemocné a umirajici osoby s mentalnim postizenim vzniklo
diky osobnim zkus$enostem personalu. V piipad¢, kdy se zhorsil zdravotni stav klienta, musel byt
hospitalizovany v nemocnici. Pobyt v nemocnici byl pro klienty domova Sulicka stresujici z
davodu nizké kapacity. Z diivodu nizké kapacity nemohla byt pacientim s mentalnim postizenim
poskytnutd individudlni péce, kterou by kvuli svému postizeni potiebovali. Obcas se stavalo, ze
klienti byli pfipoutdni na Itizku. Pfi¢inou byl jiz zminény nizky pocet persondlu. Hlavnim divodem

vzniku této sluzby bylo, Ze hospice odmitali pfijmout klienty s mentélnim postizenim.’®

Cilem Domova Sulicka je, aby byla lidem s mentalnim postiZenim poskytnuta takova péce,
ktera jim zajisti diistojné umirani. Pfedevsim se snazi vychazet z lidskych prav.”’

Pokud vazné onemocni klient v chranéném bydleni, jsou v prvni fadé navysené hodiny
asistence. Ddéle se navazuje spoluprace s agenturami domadaci oSetfovatelské péce. Pokud
v nékterych organizaci jsou klienti, ktefi potfebuji paliativni péci, organizace se snazi
spolupracovat s domaci nebo ltizkovou hospicovou péci. Paliativni péci nabizeji také agentury
domaci osetfovatelské péce. ,,Zije-li nemocny &asteéné nebo Uplné se svou rodinou, lze vyuzit
terénnich nebo pobytovych odlehéovacich sluzeb. Samoziejmosti je bezplatné zakladni socidlni

poradenstvi v kazdé registrované socialni sluzbg&, na niz se potfebny obrati. <’

vvvvvv

do domovti pro osoby se zdravotnim postizenim. V domovech pro osoby se zdravotnim postizenim

7% Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob
S mentdlnim postizenim, S. 78.

76 Srov. Revue pro socidlni politiku a vyzkum, V Praze bylo otevieno zaiizeni pro osoby s mentdlnim
postizenim na sklonku zivota. Jediné svého druhu v republice, [cit. 2020-02-27]

Dostupné z WWW: https://socialnipolitika.eu/2019/08/v-praze-bylo-otevreno-zarizeni-pro-osoby-s-
mentalnim-postizenim-na-sklonku-zivota-jedine-sveho-druhu-v-republice/

7 Srov. Tamtéz

78 Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob

S mentadlnim postizenim, $.90
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je poskytovédna intenzivni oSetfovatelska péce. Tato zafizeni odporuji pfani osoby s mentalnim

postizenim, aby zemiel v mist&, kde se citi jako doma.”

79 Srov. CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Starnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob
S mentadlnim postizenim, $.90
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Zavér

Cilem mé prace bylo nastinit problematiku paliativni péce u osob s mentalnim postizenim. Na
paliativni péci u osob s mentalnim postizenim jsem se zameéfila, protoze stale téchto lidi pribyva.
Dozivaji se seniorského véku a tim padem je i vetsi riziko, Ze budou potiebovat zatizeni, ktera
nabizeji pravé paliativni pééi. V Ceské republice zadinaji pomalu vznikat sluzby, které konkrétni
péci pro osoby s mentalnim postizenim poskytuji, ale vzhledem k poctu postizenych v seniorském
veku, je sluzeb stadle malo. Hlavni podstatou mé prace bylo ukazat, ze i osoba s handicapovana
osoba ma pravo na dastojné umirani a zaroven by meéla védet vSechny potiebné informace, které s
jejim zdravotnim stavem souvisi. Informace by mély byt poddvany formou, kterd je ptizpiisobena
zdravotnimu stavu a stupni postizeni. Predev§im je dulezité, aby slabomyslny pochopil to

podstatné, co mu povétena osoba musi sdélit.
Svou bakaléfskou praci jsem rozdélila na tfi kapitoly, které s cilem mé prace souvisi.

V prvni kapitole jsem se zamétila na paliativni pé¢i obecné. Predstavila jsem, co je paliativni
jsem paliativni péci rozd€lila na obecnou a specializovanou. Poté jsem predstavila formy paliativni
péce. Zaméftila jsem se predevsim na liZkovou, domaci a na denni stacionaf. V posledni ¢asti této
kapitoly jsem piedstavila jednotlivé sluzby a poskytovatele, ktefi provozuji v Ceské republice
paliativni péci.

Ve druhé kapitole jsem popsala, co je mentalni postizeni, poté jsem vymezila klasifikaci
mentéalniho postiZzeni a zaméfila se na hlavni pfiiny vzniku. Pfi¢iny vzniku mentalniho postiZeni
jsem rozd¢lila podle pivodu vzniku a podle obdobi, kdy k nému mize dojit. Zavér kapitoly jsem
vénovala prevenci jeho vzniku. Snazim se poukazat, jak se mohou matky snaZit predejit, narozeni
dit¢ s mentalnim postizenim. Jak zmifuje Svarcovd ve své knize: Zeny by mély predevsim

navitévovat své l1ékafe a vyvarovat se konzumaci navykovych a omamnych latek.®

V posledni kapitole jsem predstavila paliativni péci ze dvou hledisek. Prvnim hlediskem je
ukazat, jak pracovat s 0sobou s mentalnim postizenim, ktera potiebuje paliativni péci. Nastinila
jsem prvni ptiznaky k odhaleni vazné nemoci u mentalné postizeného. Prvnich signalt se vétSinou
vSimne blizky ¢lovek a je dilezité, aby okamzité zasel s nemocnym k 1ékati. Neni, ale pravidlem,

ze ma nemocny né¢koho blizkého a stava se, ze 1ékaiska péce je poskytnutd pozde. Dale jsem

80 Srov. SVARCOVA Iva, Mentalni retardace, 5.44
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pfedstavila potieby osob s mentdlnim postizenim. Kazdy clovék ma néjaké potieby. U osob
S mentalnim postizenim tomu neni jinak. Z velké ¢asti maji potieby stejné jako zdravi lidé. Dilezité
je pro 0soby s mentalnim postizenim nebyt sam a mit kolem sebe lidi, ktefi s nim sdili jeho radosti,
ale 1 starosti. Dale se zabyvam rodinou a blizkymi osob s mentalnim postizenim, kteii umiraji.
Predstavila jsem hlavni faze, kterymi prochazi rodina a ptatelé, kdyz se dozvi, ze jejich blizky

umira.

Druhym hlediskem je, kdyz vazné¢ onemocni nékdo blizky osob s mentalnim postizenim.
Zaméfila jsem se, jak pfipravit osobu s mentalnim postizenim na to, ze jeho nejbliz§i umira. V této
podkapitole jsme si zodpovédeli otazku: ,,Mdm rict osobé s mentalnim postizenim, ze jeho blizky
umira nebo dokonce zemrel? ‘“ Jak uvadi Cimrmannova: ,,Potrreba vyrovnavat se ztratami, truchlit
a prijimat pravdivé informace je v té c¢i oné podobé prirozend kazdému clovek, bez ohledu na
télesné a kognitivni zdravi. 8! 1 ¢lovék s timto postizenim ma pravo na pravdivé informace.
Nejdulezitéjsi je proces, jak mu jsou sdélené. V posledni Casti této kapitoly se zabyvam
poskytovateli paliativni pé¢e u osob s mentalnim postizenim. BohuZel Ceskéa republika nebere
0soby s mentalnim postizenim, ktefi potiebuji paliativni péci jako prioritu, ktera potiebuje
podporu. Minuly rok v zaii zacalo fungovat prvni zafizeni pro lidi s mentalnim a kombinovanym

postizenim, které nabidne specidlni sluzby i na sklonku Zivota.

Z mého pohledu si myslim, ze takovych sluzeb je u nas potieba vice. Lidi s mentalnim
postizenim bohuZel ptibyva a vice se jich doziva pozdéjSiho veku. Proto si i oni zaslouzi takovou
péci, jaka je poskytovana osobam bez postizeni. Pevné doufam, Ze se o této problematice bude vice

mluvit, pfedevSim bych uvitala vice ¢eské literatury, ktera se touto problematikou zabyva.

Bakalafska prace mi ukazala, jak je dulezité komunikovat s lidmi s mentalnim postizenim.
Pochopila jsem, Ze maji pravo v&€dét o svém zdravotnim stavu i o zdravotnim stavu blizké osoby.
Velikym piinosem pro mne bylo uvédomit si, Ze u nas potfebujeme vice zafizeni, kterd by se
zameéfila na paliativni pé€i u osob s mentalnim postizenim. Diky odbornym znalostem, které mi
ma prace pfinesla, budu jako pecujici osoba vice komunikativni a budu se snazit o dulezitych
veécech mluvit otevien€. Predev§im budu védét, jak mam tieba svou sestru pfipravit na to, kdyby

jednou nasi rodi¢e museli z divodu nemoci nebo stari odejit.

81 CIMRMANNOVA, Tereza a kol., Stdrnuti, paliativni péce a prozivani zarmutku u osob s mentdlnim
postizenim, s.53
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Abstrakt

ODEHNALOVA, J. Paliativni pé¢e u osob s mentalnim postizenim. Ceské Bud&jovice 2020.
Bakalai'sk prace. Jihoeské univerzita v Ceskych Budgjovicich. Teologické fakulta. Katedra etiky,

psychologie a charitativni prace. Vedouci prace Mgr. Martina Pavelkova

Klicova slova: paliativni péCe, mentalni postiZzeni, rodina, zafizeni pro 0soby s mentalnim

postizenim poskytujici paliativni péci

Cilem mé préce je predstaveni paliativni péce u osob s mentalnim postizenim a poukézat na to, jak
je v Ceské republice nezbytna. Prace je zaméfena na vymezeni paliativni pé&e, jeji urovng, formy
a poskytovatele paliativni péce. Dale je v praci definovano mentélni postizeni, kvalifikace a mozné
pfiCiny, jak k postizeni dochazi. StéZejni ¢ast je vénovana paliativni péci u osob s mentalnim
postizenim. Je zde zahrnuto, jak se s nemoci vyrovnava pacient a jak rodina nebo blizka osoba.
Zodpovime si otazku, jestli je dobré fikat osob€ s mentalnim postiZenim, Ze umira jeho nejbliZsi.
V posledni ¢asti je predstavena jedina sluzba u nds, kterd nabizi osobam s mentalnim postizenim

paliativni péci v ramci domova.
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Abstract

Palliative care for people with mental disabilities.

Key words: palliative care, mental disability, family, Facility which provides palliative

care for individuals with mental disabilities

Goal of my thesis is introducing palliative care for individuals with mental disabilities and
to point out how necessary it is in the Czech Republic. My thesis is focused on defining palliative
care, it’s levels, forms and the providers of this type of care. Thesis continues on to define mental
disabilities, the qualification and possible causes. The key part is dedicated to palliative care for
individuals with mental Disabilities. My work also contains information about how the patient,
family and the people surrounding him or her is dealing with the disability. We will answer to the
question whether it is a good idea to inform an individual with a mental disability about the death
of a someone close to them. In the last part of the thesis you will find out about the only service
which is offered in our country to individuals with mental disabilities regarding palliative care at
home. In last past is introduced one and only services in our country that offers patients with
intellectual disabilities palliative care in their homes.
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