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Stari, starnuti a umirani osob s mentalnim postiZznim
Abstrakt

V mé bakalarské praci se zabyvam problematikou paliativni péée a intelektového posti-
zeni. Cilem prace je zjistit, jaké zkuSenosti maji pracovnici paliativni péce s lidmi

S mentalnim postizenim a jakym zptsobem k témto klientliim pfistupuji.

Prace je strukturovana do dvou ¢asti a to na teoretickou a praktickou. V teoretické ¢asti
prace V prvni kapitole se zabyvam pojmy paliativni a hospicové péce, dale obsahuje
vymezeni pojmi jako je smrt, umirani ¢i lidska distojnost. V druhé kapitole popisuji
mentéalni postizeni a uvaddim zde jeho klasifikaci. V posledni tieti kapitole teoretické

¢asti prace se vénuji problematice paliativni péce a intelektového postizeni.

Prakticka ¢ast obsahuje stanoveny cil vyzkumného Setfeni, metodologii vyzkumné pra-
ce a vyzkumné otazky. Byl zvolen kvalitativni vyzkum a metoda sbéru dat je polostruk-
turovany rozhovor. Je zde také popsan vyzkumny soubor. Nasleduje interpretace kvali-

tativnich dat a jsou zodpovézeny vyzkumné otdzky.

Vyzkum poukazuje na malou zkusenost pracovniki paliativni péce s osobami s mental-
nim postizenim a na piistup pracovnikll hospice ke klientliim s mentalnim postizenim,
ktery je vétSinou kladny, ale vzhledem k jejich nedostatecné piipravenosti na klienty

S mentalnim postizenim, prace s témito klienty problematicka.

Teoretickd ¢ast prace muze byt vyuzitelna studenty pedagogickych ¢i socialni obort.
Prakticka ¢ast prace bude informovat o moznostech lidi s mentalnim postizenim, pro

vyuziti hospicové sluzby.
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Age, Aging and Dying of People with Intellectual Disabilities

Abstract

In my bachelor thesis | deal with the issue of palliative care and intellectual disabilities.
The aim of the work is to find out what experience palliative care workers have with
people with mental disabilities and how they approach these clients. A partial goal of
my bachelor's thesis is to find out how hospice service workers manage the psychologi-

cal burden associated with their profession.

The work is structured into two parts: theoretical and practical. In the theoretical part of
the work in the first chapter I deal with the concepts of palliative and hospice care, it
also contains the definition of concepts such as death, dying or human dignity. In the
second chapter | describe mental disabilities and give its classification. In the last third
chapter of the theoretical part of the work | deal with the issue of palliative care and

intellectual disability.

The practical part contains the stated goal of the research survey, methodology of re-
search work and research questions. Qualitative research was chosen and the method of
data collection is a semi-structured interview. A research file is also described here.

Interpretation of qualitative data follows and research questions are answered.

The research points to the small experience of palliative care workers with people with
mental disabilities and the approach of hospice staff to clients with mental disabilities,
which is mostly positive, but due to their insufficient readiness for clients with mental

disabilities, work with these clients is problematic.

The theoretical part of the work can be used by students of pedagogical or social disci-
plines. The practical part of the work will inform about the possibilities of people with

mental disabilities to use the hospice service.

Key words

Palliative care, hospice care, dying, death, mental disability
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Uvod

Pti vybéru tohoto tématu bakalafské prace u mé méla jisté velky vliv osobni zkuSenost
s lidmi v hospicovém zafizeni, kde jsem né&jakou dobu puisobila jako dobrovolnik. Diky
této zkuSenosti jsem si uvédomila, jak moc je hospicova péce diilezitd. Pomoci této
sluzby se spousté lidi podafi distojny odchod bez bolesti a s pocitem, Ze v tomto téz-
kém obdobi nejsou sami. Uz jen samotna paliativni a hospicova péce neni nijak zna-
mym pojmem pro dnesni spolecnost, i kdyz se povédomi o ni rozhodné zlepsilo, a kdyz
K nim pfidame jesté péci o ¢loveéka s mentalnim postizenim, je toto téma pomérné nedo-

statecn¢ zpracované.

Vzhledem k pokrokim zdravotnictvi se doba Zivota osob s mentalnim postiZzenim stale
vice prodluzuje a uz neni tolik nezvyklé, setkat se s clovékem s mentdlnim postiZenim
v dichodovém véku. (Doka, 2009) Proto se v této bakalarské praci pokusim ukézat,
jaké jsou moznosti lidi s mentalnim postizenim v hospicové péci a predevsim, jakym

zpusobem se S témito lidmi v hospicové sluzbé pracuje.

V teoretické ¢asti se zameiim piedevsim na tfi oblasti a to hospicova a paliativni péce,
charakteristika mentalniho postiZeni a problematika paliativni péce a intelektového po-

stizeni.

Praktickou ¢ast budu provadét pomoci polostrukturovanych rozhovort, pii ¢emz se bu-
du dotazovat, zda maji pracovnici paliativni péCe zkuSenosti s klienty s mentalnim po-
stizenim, zda jsou na praci s témito klienty pfipraveni a jaky je ptistup pracovniki palia-
tivni péce ke klientim s mentalnim postizenim, nebo jak se vyrovnavaji s psychickou

zatezi.



1. Vymezeni pojmii paliativni a hospicova péce

1.1.

Paliativni péce

Svétova zdravotnicka organizace ©2018 popisuje paliativni péci takto: ,, Palia-
tivni péce je pristup zlepsujici kvalitu zZivota pacientit a jejich rodin, kteri celi
problémiim spojenym s Zivot ohrozujici nemoci, prostrednictvim predchdzeni a
zmirnovani utrpeni pomoci véasného zjisténi, vyhodnoceni a reSeni bolesti a dal-

Sich fyzickych, psychosocialnich a duchovnich potizi.

Paliativni péce se snazi o co nejpiijemnéj$i odchod pacienta v pokrocilém ne-
bo termindlnim stadiu nemoci. Snazi se mu uleh¢it odchod diky zmirnéni bolesti
a psychické podpote. Podle Matouska (2003) jde o komplexni péci, ktera zo-
hlednuje psychické, dusevni i vztahové potfeby pacienta a bere v potaz kvalitu
zivota a zohlednuje i1 blizké osoby. Diiraz je kladen také na specifické potieby

klienta a na jeho pravo rozhodovat se sdm za sebe.

,Da se Fici, Ze paliativni péce neboli utésna péce je jednou z nejstarsich lékar-
skych osetrovatelskych disciplin. Jeste v neddavné minulosti mohli lékari jen vy-
Jjimecné postupovat u onemocneéni kauzalné a lécba byla zamérena predevsim na
zmirnéni obtizi nemocného. V soucasnosti je vyuka lékarii a sester casto zame-
Fena na technologicky pojatou medicinu vyuzivajici komplikované pristrojové
vybaveni a sofistikované vysetFovaci a lécebné postupy. Jedna se o orientaci na
jednoznacny cil a tim je zdraveni nemocného. Jina moznost je pak automaticky

povazovana za neuspésnou ¢i selhani. V popredi tedy stoji snaha o tzv. vitéznou

medicinu. “ (Kupka, 2014, s. 26)

,Paliativni péce je komplexni, aktivni a na kvalitu Zivota orientovand péce po-
skytovana pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou v pokro¢ilém nebo ko-
necném stadiu. Cilem paliativni péCe je zmirnit bolest a dalsi télesna a duSevni
stradani, zachovat pacientovu diistojnost a poskytnout podporu jeho blizkym*

(Slama et al., 2012, s 5).



1.1.1.

Paliativni péce nema za ukol pacienta léCit a ani prodlouzit jeho zivot. Jejim
ukolem je ud¢lat jeho posledni chvile co mozna nejptijemnéjsi a zajistit, aby na
n¢ nebyl sam. Proto je dalezita i spoluprace s rodinou ¢i blizkymi, ktefi jsou této
fazi, kdy je pacient vétSinou ve velkém psychickém napéti, velkou podporou.
Pokud klient paliativni péce nemé zadné blizké osoby, které by jej mohli v tuto
dobu podpoiit. Snazi se, aby nem¢l v jeho poslednich dnech pocit osaméni. (Bu-

zgova 2015)

Paliativni péci mizeme d¢lit do dvou skupin a to:

o Obecna paliativni péce
Jejim ukolem je rozpoznani nevylé€itelné nemoci, schopnost citlivé komuni-
kace s nemocnym, pomoc s organizaci ¢i zajisténi dostatecné péce. Obecnou
paliativni péc¢i by méli byt schopni poskytnout vSichni zdravotnici.

. Specializovana paliativni péce
Do specializované péce se zapojuje vice odbornikli zaroven a tak vytvareji
multiprofesni péci. Tito pracovnici jsou v tomto oboru specidlné vzdélani ¢i

proskoleni. (paliativnimedicina.cz, 2013)

Cilova skupina paliativni péce

Paliativni hospicova péce je poskytovana pacientim, u kterych byla ukoncena
lécba a neni zde jiz moznost vyléceni. Tato péce je indikovana zejména pacien-
tim s nevylécitelnou chorobou, kterd mu brani prazivat kvalitni zbytek zivota a
to formou fyzickych nebo psychickych potizi. Podle Standardt hospicové péce

(2016) jde zejména o pacienty trpici témito chorobami:

e nadorova onemocnéni

e neurodegenerativni onemocnéni typu roztrousené
sklerdzy, Parkinsonovy nemoci, demence, ALS

e konecnd stadia chronickych organovych onemocnéni:

srdecnich, plicnich, jaternich a ledvinnych
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e AIDS
e polymorbidita geriatrickych pacient

e ngkteré vrozené pediatrické syndromy a onemocnéni

Cilové skupina paliativni péce vSak neni jen nemocny pacient, nybrz i

jeho blizci a nasledné poztstali, kterym se paliativni péce také vénuje.

1.1.2. Psychicka zatéz v paliativni péci

1.2.

Péce o umirajiciho je bezesporu velmi stresujici @ emo¢né naro¢na prace, u které
je velmi dulezité najit si motivaci k jejimu vykonavani. Dle O'Connor (2005) je
péce o pacienty v posledni fazi Zivota velmi stresujici, ale také mulze ptinaset
uspokojeni. Doprovazeni pacientii béhem jejich poslednich dnl Zivota mize byt
velmi obohacujici zkusenost. Zaroven je to ale velkd zatéz na psychiku, jelikoz

je pracovnik neustéle vystaven ztraté¢ a utrpéni.

Kupka (2014) uvadi, Ze prace s lidmi vede ¢asto k psychickému vycerpani, které
bylo zptGsobeno vysokymi psychickymi naroky. Na pracovniky paliativni péce
jsou kladeny poZadavky ve smyslu kaZzdodennich situaci, které musi na zejména

Z hlediska lidskych kvalit fesit.

Hospicova péce

., Filozofie hospice vychazi z ucty k Zivotu a z ucty k clovéku jako jedinecné, ne-
opakovatelné bytosti. Hospic nemocnému garantuje, Ze nebude trpét nesnesitel-
nou bolesti, bude vzdy respektovana jeho lidska dustojnost a v poslednich chvi-
lich nezustane osamocen. “ (Arnoldova, 2016, s71)

Hospicova péce se od paliativni 1i8i pfedevsim tim, Ze se stard pouze o pacienty,
ktefi uz jsou v terminalnim stadiu nemoci, zatimco paliativni sluzba je tu i pro
pacienty, u kterych byla 1é¢ba ukoncena, ale mohou byt na néjakou dobu stabi-

lizovani, tudiz doba neni nijak omezena. (umirani.cz, 2015)
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Dle Tomese (2015) je rozdil i v tom, Ze paliativni péce je zaméiena spiSe na pa-
cienta a jeho zdravotni stav, zatimco hospicova péce se zamétuje vice na rodinu

a socialni sféru.

1.2.1. Formy hospicové péce

. Mobilni hospic
Klient zlstava ve svém domacim prostiedi a u svych blizkych. Per-
sonal za nemocnym dojizdi a nemocnému i rodiné poskytuje po-
trebné rady, sluzby a podporu. Tato sluzba se snazi zejména o to,

aby mél nemocny po celou dobu podporu rodiny. (Markova, 2010)

o Luazkovy hospic
Jedna se o klasickou formu hospice. Dlraz je kladen na intimitu
prostredi, ve kterém by se mél nemocny citit co nejutulnéji a nikoli
jako vna nemocni¢nim lazku. Blizci nemocného s nim mohou

V tomto zafizeni neomezené pobyvat. (Vorlicek et al. 2012)

. Denni hospicovy stacionar
Toto zatizeni nabizi moZnost denniho pobytu, béhem kterého jsou
provadény 1écebné postupy. Na noc se nemocny vraci domu. (Vor-

licek et al. 2012)

1.3. Kbvalita Zivota
WHO definuje kvalitu zivota jako ,Individudlni vnimani svého postaveni
z jedincova pohledu v kontextu své kultury a hodnotového systému. *
Definovat kvalitu Zivota je velmi slozité, jelikoz pod timto pojmem si kazdy
ptredstavi néco jiného. Na uroven kvality Zivota ma vliv nespocet faktord jako je

fyzicky stav, psychicky stav, finan¢ni zabezpe€eni, socialni prostiedi, zivotni
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prostfedi atd. Pro kazdého ¢lovéka maji tyto faktory v jeho Zebticku jiné posta-
veni, proto néjakym zpisobem vyhodnotit kvalitu Zivota je velmi obtizné a dle
mého nazoru spiSe nemozné.

Strnadova (2009) vymezila osm oblasti kvality zivota a to: emocionalni dusevni
spokojenost, sebeurceni, prav, mezilidské vztahy, materidlni spokojenost, fy-

zicka spokojenost, osobni rozvoj a socialni inkluze.

Paliativni péci jde o udrzeni kvality zivota pacienta v termindlnim stadiu a to
diky zmirnovani bolesti, poskytovani psychické opory ¢i zajisténi socidlniho

kontaktu.

1.4.  Umirani a smrt

Na smrt se da nahliZet ze spousty moznych hledisek, filozofického, psycholo-
gického, medicinského ¢i etického. Smrt je velmi individualni a kazdy ¢lovek ji
vnima jinak. Nékdo ji pfijme a n¢kdo se ji boji jiz od mladi. Otdzka co nas Ce-
ka po nasi smrti je asi tou nejvétsi, kterad lidstvo doprovazi jiz od pocatku a do-
dnes na ni nikdo nezna odpovéd’. Mozna proto je pro tolik lidi tolik désivou a
nejde se na ni nijak pfipravit. (Kutnohorska 2007)

»Pojem umirani je v lékarské terminologii synonymem terminalniho stavu. Ten
je definovan jako postupné a nevratné selhavani Zivotné diilezitych funkci orga-
nii, s nasledkem smrti individua “ (Vorlicek et al., 2004)

Je dulezité nechapat umirani pouze jako terminalni fazi. Umirani mtze byt
mnohem del3i proces a je nutno podle toho k ¢lovéku pristupovat. Clovék o své
smrti nemusi dopfedu védét viibec, ale mize o ni védét i dlouhé mésice dopie-
du. Podpora nemocného je nutna jiz od zacatku a ne jen ve zminovaném termi-

nalnim stavu.

1.4.1. Faze umirani

o Faze pre finem

13



Tato faze miize byt velmi dlouhd a pro pacienta dosti narocna. Béhem
této faze muze pftijit o velkou Cast svého Zivota at’ uz v podobé opus-
téni zaméstnani, velké zmény Zivotniho stylu, ztrata fyzické kondice
¢1 opusténi znamych nebo partnera, coz byva v takovéto situace po-
mérné bézné. (Vorlicek et al., 2004)
o Faze in finem
Faze samotného umirani nemocného.
o Faze post finem
V této fazi jde o péci o mrtvé télo a o pozustalé, ktefi si prochazi
velmi téZzkym obdobim. Dulezité je o smrti hovofit, aby tak doslo ke
zpracovani pocitl, nabidnout poztstalym dostate¢nou podporu a dat

jim moznost pro dostate¢né zpracovani pocitti. (Burda et al., 2016)

1.4.2. Faze umirani dle Elizabeth Kiibler — Ross
Umirajici 1 jeho blizci, jsou vystaveni velké psychické zatézi, na kterou
mohou reagovat mnoha zptsoby. Elizabeth Kiibler — Ross vymezila 5 fa-
zi, kterymi si umirajici a jeho blizci prochazi.
e Popirani a izolace
Nemocny a jeho rodina nepfijimaji diagnoézu jako pravdivou, sha-
zi se vyhledat jinou l€kaiskou péci, kterd by potvrdila, Ze jejich
diagnoza byla miln€ uréena. V tuto fazi se nemocny a jeho blizci
mohou chovat velmi impulzivné a iracionalné, jelikoz se nedokazi
s takto téZkou zpravou vyrovnat. (Kiibler-Ross, 2015)
e Zlost a agrese
Nemocny si jiz uvédomuje pravdivost diagndzy a miize ne tuto si-
tuaci reagovat nete¢né a nékdy az zlostné ¢i agresivné. Nemocny
pouziva agresi jako obranny mechanismus k momentalni t€zké si-
tuaci. (Kiibler-Ross, 2015)

¢ Smlouvani
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1.5.

V této fazi se nemocny snazi najit jakykoli zptisob jak si Zivot co
nejvice prodlouzit. Velmi ¢asto se nemocny obraci k vife, ¢i al-
ternativni medicing. (Kiibler-Ross, 2015)

e Deprese a smutek
Nemocny ma strach z neznama, které ma pfijit a ubiji ho pocit ne-
spravedInosti. V tuto fazi je pro nemocného velmi dilezita spo-
le¢nost. (Kiibler-Ross, 2015

e Smifeni
V tuto fazi se nemocni a jeho blizci za¢inaji vyrovnavat s nastalou

situaci. Dochazi k psychickému uvolnéni. (Kiibler-Ross, 2015)

Pojem distojnosti

,Dustojnost je univerzalni lidska zalezitost. Pfevldda v moderni filosofické,
moralni a pravni diskusi, je kotvou riznych svétovych pohledi a ma rtzné
urovné vyznamu zavisejicich na kontextu, ve kterém je zminovana“ (Hefmanova
et al. 2012, s. 71). Nikomu by neméla byt odpirdna moznost vlastniho nazoru,
svoboda mysleni a mé& byt respektovano jeho soukromi. Lidskéd dlstojnost by

méla byt za kazdych okolnosti respektovana. (Mahler, 2017).

Dle Haskovcové (2007) se lze na distojnost umirajiciho divat ze dvou pohledd.
Dotyénému muize byt poskytnuté klidné, Cisté prostiedi, ve kterém se bude citit
bezpecné, ale zarovenn muze u pacienta dojit k syndromu beznad¢je, coz
poukazuje na druhy pohled a to pfistupu okoli k umirajicimu. Pokud se tedy
k umirajicimu nebude okoli chovat s patfi¢nou Uctou, krasné prostiedi k jeho
dobrému psychickému stavu stacit nebude. Proto je pfitomnost blizkého ¢loveka
1 Andrlova (2016), dle které je poslanim hospice zajistit nemocnému dustojny a

bezbolestny odchod, na ktery predev§im nebude sam.
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,»Kazda socialni sluzba musi plsobit tak, aby byla maximalné¢ podporovéana
samostatnost a svébytnost ¢loveéka a chranéna jeho dustojnost* (Andrlova, 2016,

s.7)

., Respektovani lidské diistojnosti v oblasti péce o nemocné:

vvvvv

nemocné ze strany zdravotnického persondlu, péce o clovéeka jakozto zivé
bytosti, a to lékarem pocinaje, zdravotni sestrou, sanitarem nebo uklizeckou
konce. Respektovani lidské diistojnosti je diilezité nejen z hlediska péce samotné,
ale také pro vzdjemné vztahy mezi lidmi, ro vztahy k lidem riizného pohlavi,
barvy pleti, stari, vzdelani, spolecenského postaveni, vyznani apod. Respektovani
lidske diistojnosti ve vztahu ke starsim lidem obecné a hlavné k nemocnym
starsim lidem tvori samostatnou, primarni oblast dustojnosti a ucty k lidskym
bytostem, vcetné ucty k sobé samému, v soucasné moderni, konzumni spolecnosti
je vyznam ucty k cloveku, zejména ke starsim lidem (mnohdy i k sobé samému)

znacné snizovan a potlacovan, penize (majetek) a kariéra (vlastni "ja") se stavaji

vvvvvv
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2. Pojem mentalni postiZenim
.,V lékarstvi a psychologii je zaveden pro mentdlni postizeni terminus technicus
mentalni retardace (dusevni opozdeni). Toto nazvoslovi se pouziva od poloviny pa-
desatych let a je zakotveno dodnes v oficidlni lékarské diagnostice — podle katalogu
IDC-10 Svétové zdravotnické organizace kédem F7, v Ceské republice pak podle
MKNI0. Neéekdy se pouziva klasifikace podle manuadlu americké psychiatrické spo-
lecnosti DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manula of Mental Disorders). Rimska

Cislice IV znamend revidované vydani roku 2000. “ (Selner, 2012, s. 42)

S pojmem mentalni postizeni mizeme najit ur¢ité terminologické nejasnosti. Napfi-
klad Vasek (1993) popisuje mentalni postiZzeni jako zastfeSujici pojem a zahrnuje do
néj témét vSechny jedince v IQ pod 85. Nicméné dnes je jiz pojem mentalni posti-
zeni vétSinou vniman jako synonymum k pojmu mentalni retardace, stejné tak budu
tyto pojmy vnimat i ve své praci. Cetnost vyskytu mentalniho postiZeni stoupa, coz
muze byt zplsobeno zlepSenim pediatrické péce o novorozence, diky které jsou za-
chrénéni 1 ti, ktefi by diive nem¢li Sanci na pteziti. Dal§im divodem miize byt také

lepsi evidence jedinct trpicich mentdlnim postizenim. (Matousek, 2013)

Valenta (2018, s. 34) vymezuje mentalni retardaci jako ,,vyvojovou poruchu rozu-
movych schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych, po-
hybovych a socialnich schopnosti s prenatalni, perinatalni i casné postnatalni etio-

‘

logii, kterd oslabuje adaptacni schopnosti jedince.

Jedna s tedy o poruchu integrace psychickych funkci a postihuje jedince ve vSech
slozkach jeho osobnosti a to dusevni, té€lesné 1 socialni. Nejvice se projevuje naruse-
na schopnost poznavani, kterd se projevuje piredevsim v procesu uceni. Béhem men-
talni retardace dochazi k celkovému snizeni intelektovych schopnosti, ke kterému
dochazi béhem vyvoje jedince. Tento stav je trvaly a miize byt vrozeny ¢i ¢asné zis-
kany. Pro osoby s mentalnim postizenim jsou charakteristické napiiklad poruchy
pohybové koordinace, zvySend zavislost na druhych lidech, pasivita, sniZena ptizpi-
sobivost k socialnim pozadavktm, sugestibilita a rigidita v chovani a dalsi. (Bendo-

va, 2011). Dalsi znamou definici mentalni retardace je definice dle AADIDD (Ame-
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rican Association on Intellectual and Developmental disabilites): ,, Mentdlni retar-
dace je snizena schopnost charakterizovana signifikantnimi omezenimi intelektovych
funkci a adaptibility, ktera se projevuje predevsim v oblasti pojmove, praktické a
socialni inteligence. Tento stav vznika do 18. roku Zivota, je multidimenzionalni a
pozitivné ovlivnitelny individudalnim pristupem a cilenou podporou (pokud nedocha-
zi ke zlepSeni stavu, je treba prehodnotit miru individudlni podpory. (Valenta,
2018, s. 37)

Vymezeni mentélni retardace dle MKN -10 ©2018 zni nasledovné ,,Stav zastavené-
ho nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté porusenim
dovednosti, projevujicim se béhem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky

inteligence, to je pozndvaci, recové, motorické a socialni schopnosti “

Klasifikace mentalniho postiZeni

Stupeni mentalniho postizeni se méfi standardizovanymi testy inteligence.
Intelektové a socidlni schopnosti se mohou ménit a dokonce zlepSovat diky
cviCenim a rehabilitacim. Diagnoza tedy musi odpovidat soucasnému stavu
dusevnich funkci. Aktuidln€¢ je platné Cclenéni mentdlni retardace dle

inteligen¢niho kvocientu, viz tab. ¢. 1.

Tabulka 1. Klasifikace mentalniho postiZeni

Koédové ¢islo | Slovni oznaceni Pasmo I1Q
F70 Lehké mentalni retardace 50 - 69
F71 Stfedné tézka mentalni retardace 35-49
F72 Tézkéa mentalni retardace 20-34
F73 Hluboka mentalni retardace 0-19

F78 Jind mentalni retardace

F79 Nespecifikovana mentalni retardace

Zdroj: Zpracovano dle MKN 10
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Lehka mentalni retardace

Markova a kolektiv (2006) uvadi, ze osoba s lehkou mentalni retardaci muze
vést uspésny zivot a jejich mentalni stav je podobny zdravim détem. Muze se
zde objevit opozdény vyvoj feci, ale vétsinou nebyva problém s béznou komuni-
kaci. Osoby s lehkou mentalni retardaci jsou vétSinou schopni samostatného Zi-

vota, jelikoz jsou Casto schopni vykonavat jednoduchd zaméstnani.

., V charakteristice této urovné mentalniho postizeni se uvadi, Ze lehce mentalné
retardovani vétsinou dosahnou schopnosti uzivat rec ucelné v kazdodennim Zivo-
té, udrzovat konverzaci a podrobit se klinickému interview, i kdyz si mluvu osvo-
Juji opozdené. Vétsina z nich také dosdahne uplné nezavislosti v osobni péci (jid-
lo, myti, oblékani, hygienické navyky) a v praktickych domacich dovednostech, i

kdyz je vyvoj oproti normé mnohem pomalejsi.“ (Svarcova, 2003, str. 29)
Stiredné téZka mentalni retardace

Typickym znakem pro tento stupen retardace je pomalu se rozvijejici chapani a
uzivani fe¢i, nékdy se fe€ nevyvine viibec a je pouzivana pouze gestikulace, déle
je opozdéna schopnost postardni se sam o sebe a snizena zrucnost. Osoby se
stfedné téZkou mentalni retardaci jsou vétSinou pomérné aktivni a schopny jed-
noduchého socialniho kontaktu. Maji velmi malou slovni zasobu a nejsou témet
schopni abstrakce. V dospé€losti mohou byt schopni vykonavat lehkou manualni
praci. V nékterych piipadech je nutna asistence pii kazdodennich ¢innostech.

(Petr et al., 2014)
Tézka mentalni retardace

U jedinct s téZkou mentalni retardaci se jiz v predskolnim véku projevuje patrné
opozdéni psychomotorického vyvoje. Vyvoj feCi stagnuje a jedinci s timto stup-
ném postiZzeni jsou vétSinou schopni vydavat spiSe skieky, ojedinéle jednotliva
slova. Takto postizeni jedinci nejsou schopni sebeobsluhy a byvaji zavisli na pé-

¢i druhych. (Pipekova, 2006)
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Hluboka mentalni retardace

Osoby s hlubokou mentalni retardaci odpovidaji mentalnimu véku pod 3 roky.
Vysledkem je tedy vysoké omezeni samostatnost, kontinence a pohyblivosti. Ti-

to jedinci jsou pln¢ zavisli na svém okoli. ( Lechta et al, 2010)
Jina mentalni retardace

Dle MKN — 11 patii do této kategorie jedinci, u kterych existuji dikkazy o poruse
intelektového vyvoje, u jedince neni mozné provést spolehlivé hodnoceni inte-
lektualniho fungovani, kvili pfidruzenym postizenim. (International Classifica-
tion of Diseases and Related Health Problems, ©2018).

Neurcita mentalni retardace

U jedince je urceno, Ze se jedna o mentalni retardace, ale neprojevuje se u ného

dostatek znakd pro moznost jej presné zatadit. (Pipekova, 2006)

2.2. Emoce u 0s0b s mentalnim postiZenim

U osob s mentalnim postizenim se mohou emoce projevovat na nizs§i urovni, nez u
intaktnich jedinct stejného véku. Emoce jsou vSak nezastupitelnou slozkou osob-
Zenim maji moZnost proZivat pozitivni emoce, zvysi se tim kvalita jejich Zivota a
tvofi v nich ur€ité povahové rysy. Lidé s mentalnim postizenim jsou ale mnohokrat
citlivéj$i na emocni podnéty z okoli. Kvili nizké Grovni zvladani pocitli dochazi
gasto k opozdénému vytvareni svédomi, moralky a dalsich vyssich citii. (Svarcova,

2006)

., Typickym znakem poznavacich schopnosti mentalné postizenych je omezenéjsi po-
treba zvidavosti a preference podnétového stereotypu. Mentadlné postizeni jedinci
obvykle byvaji pasivnéjsi a vice zavisli na zprostiedkovani informaci jinymi lidmi.

vevr

vyznamné a nevyznamné znaky jednotlivych objektii a situaci, a hiire chapou i jejich
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vzdjemné vztahy. Svét je pro ne méné srozumitelny, a proto se jim miize jevit i vice
ohrozujici. Dusledkem toho je silnejsi zavislost na jinem cloveku, ktery se stava pro-
strednikem mezi mentalné postizenym a vnéjsim svétem, resp. preference znameého

prostredi “ (Vagnerova, 2012, s. 292).

, Prozivani smutku je soucast lidskosti, stejne tak ji jim prochdzi i osoby
S mentalnim postizenim. Zarmutek lze vnimat jako odpoved' nasi mysli, na ztratu
blizkého cloveka a naruseni citového pouta. (Dodd et al., 2008). Dulezité je zjisténi
Ze ,,pro prozivani zarmutku nemusi byt nutné plné pochopeni skutecnosti smrti — ac-
koliv tFi ¢tvrtiny participantii nemély plné rozvinuty koncept smrti, dokdzaly sprdavné
oznacit emocni reakce lidi, kdyz se jednalo o kontext umrti blizkého clovéka* (Sapa-

kové, Vancura. 2013, s. 109).

Pro osoby s mentalnim postizenim je stejné jako pro intaktni jedince dulezita pod-
pora. Web umirani.cz (2018) uvadi, Ze velmi Casto je problém v jednani okoli, které
ma Casto potiebu ¢loveka s postizenim chranit pfed Spatnymi zpravami a to Casto 1
zatajovanim udalosti. Uvadi také, ze okoli ma Casto pocit, Ze rozhovor o smrti bliz-
kého s 0sobou s mentalnim postizenim, je zcela zbyte¢né a jedinec tedy nema moz-
nost si zdrmutek vetejné odtruchlit. Jako podporu pro jedince s mentalnim postize-
nim doporucuje vyuzit jednoduché ritualy jako vzit jedince na hibitov, zapalit s nim

za zesnulého svicku ¢i napsani dopisu zemielému.

Sapédkova a Vancura (2013) rozde€luji reakce na umrti blizkého ¢lovéka na Ctyfi

arovné a to:

e Reakce na emoéni urovni

Vzhledem ke ztraté blizké osoby mohou lidé s mentalnim postiZenim prozivat
Sirokou skalu emoci. Mohou prozivat bézné emoce jako je smutek, ale také zlost
vuci zesnulému, protoze mu davaji vinu za to, Ze je opustil. Objevit se mize také

pocit viny nebo uzkost z vlastni smrtelnosti. (Sapakova, Vancura, 2013). Pro-

21



blémem mulze byt neschopnost rozpoznat vlastni emoce a porozumeét jim, coz

muze vést k riziku emocionalnich problémi. (McEvoy, et al., 2013).

e Reakce na kognitivni arovni
U vétsiny lidi byva jednou z prvnich reakci na smrt blizkého ¢lovéka Sok, popi-
rani ¢1 odmitani skutecnosti. U lidi s mentalnim postizenim se mlze ptipojovat i
tendence k takzvanému ,,Cernobilému mysleni“- svét jim piipada nebezpecni a
doty¢ny se boji, Ze i ostatni jeho blizci mohou brzy zemfit. Pomérné Casto se lidé
s mentalnim postizenim ptaji n¢kolikrat na tu samou otazku ohledné smrti, coz
muze souviset s nutnosti ujisténi se o skutecnosti tmrti. (Sapakova, Vancura,

2013).

e Reakce na télesné urovni
| u 0sob s mentalnim postizenim se mize stres projevit psychosomaticky, kon-
krétn¢ naptiklad nedostatkem energie, bolesti hlavy ¢i jinych. Dle Doka (2009)
se u osob, které maji snizenou schopnost vyjadtit zarmutek vyskytuji psychoso-

matické reakce vyraznéji, nez u osob které sviij zarmutek jsou schopni emocné

ventilovat.

e Reakce na urovni chovani
U osob s mentalni retardaci je se mtze projevit ochod blizkého vyraznou zmé-
nou chovani. Jedinec se mize chovat agresivné, byt velmi pasivni ¢i naopak hy-
peraktivni. Tato stresova situace se miiZze projevit také poruchami spanku ¢i ne-
chutenstvim. Miize se také objevovat stav, kdy jedinec hledd zesnulého — chodi
na mista kde spole¢né bydleli, nebo kde se se zemielym casto schazel. U jedinct
s tézkym mentalnim postiZzenim se musi klast pozornost i na drobné zmény
Vv chovani, jelikoZ ¢im je vyssi stupenl postizeni, tim hife se da zarmutek rozpo-

znat. (Sapakova, Vancura, 2013).

2.3. Etiologie mentalniho postiZeni
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2.4.

Etiologie je véda, kterd zkouma pftiCiny vzniku nemoci. Etiologie mentalniho posti-
zeni je velmi variabilni. Je dana velkou fadou faktort, které se podileji na vzniku
tohoto psychického stavu. Obecné plati, ze stejn¢ jako neexistuji dva stejni jedinci
Se stejnou symptomatologii, neexistuje ani dvojice se stejnym pocatkem intelektové
subnormality. Proto je slozité vytvaret adekvatni etiologické kategorie. (Valenta,
2018)

U mentalniho postizeni je Siroka variabilita vzniku. Je nutné brat v potaz, ze u jed-
notlivych osob trpici mentalnim postizenim nejde piesné urcit, jestli byla mentalni
retardace zpisobena biologickymi jevy a do jeji miry jej ovlivnili naptiklad jevy so-
cialni. Biologické a socialni vlivy se neustale prolinaji, coz znamena, ze se mohou i

navzajem ovliviiovat. (Zvolsky et. al. 2001)

Pojem starnuti a starnuti 0sob s mentalnim postiZenim

Pojem starnuti je nejcastéji pojat jako souhrn zmén ve struktufe a ve funkcich
organismu, jeZ se projevuji vEtsi zranitelnosti a poklesem vykonnosti. Je to tedy
soucet zmeén, kterym organismus podléhd postupem casu. ,, Nejcastéji je stari
vymezeno chronologicky. Dle Svétové zdravotnické organizace je zakladni klasi-
fikace vyssiho véku nasledujici: 45 — 59let stiedni nebo téz zraly vek, 60 — 74 let
vy$Si vek nebo téz rané stari, 75 — 89 let starecky vék a 90 a vyse dlouhovékost.
Z praktickych ditvodu je tedy pouzivan vék kalendarni, ktery je odvozen z data
narozeni. Nevypovida ale o sobéstacnosti asi o zdravotnim stavu cloveka ,,.

(Dvorackova, 2012, s. 20)
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V obdobi stafi dochézi k celkovému zhorSeni zdravotniho stavu. MlZe dochdzet
ke zpomaleni chtize, mensi chuti k jidlu, hypoaktivité, vyssi vyCerpanosti a vel-
mi Castd je 1 multimorbidita. Tato zména télesnych funkci mize vést napiiklad

ke ztraté sobéstacnosti. (Matousek, 2013)
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Dle vyzkumu Ellisna a kol. (2011) maji osoby s mentalnim postizenim béhem
starnuti podobné rysy jako intaktni jedinci. Zmén jsou pozorovatelné naptiklad u
snizeni pohyblivosti, zhorSeni kognitivnich funkci ¢i prodlouzeni reakéniho ¢a-
Su. Svétova zdravotnicka organizace (2000) uvadi, ze lidi s mentalnim postize-
nim se dozivaji vy$siho véku diky 1ékarskym a socidlnim pokrokiim. Organizace
ale zaroven zminuje, ze lidé s mentalnim postizenim jsou stale povazovany za

znevyhodnéné.
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3. Problematika paliativni péce a intelektového postiZeni

Jak jiz bylo v praci zminéno, lidé s mentalnim postizenim se jiz dozivaji i dichodového
véku, proto nastava otadzka, kde maji tito lidé stravit své stafi a posledni dny Zivota.
Problematika vyuziti paliativni a hospicové péce pro osoby s mentalnim postizenim je
v Ceské republice téméf neprozkouména. Konkrétnich zatizeni & projektd, které se sna-
7i poskytnout moznosti paliativni péce osobam s intelektovym postizenim je ale velmi
malo. Jednim z nich je naptiklad projet ,,Proces integrace do paliativni péce®. Ten neci-
li pfimo na osoby s intelektovym postizenim, ale jeho cilem je integrace sluzeb mobilni
specializované paliativni péce do pobytové sluzby, kterou je Domov pro seniory a pe-
Sovatelska sluzba v Zatci (Hrda et al. 2018). DaleZitym pokrokem v této problematice je
také nove oteviené zafizeni v Praze, které je ureno ptimo pro osoby s mentalnim posti-
7enim na sklonku Zivota. Toto zafijeni je jediné svého druhu v CR. Zatizeni je piipoje-
no k Domovu Sulickd, ten se specializuje na péci o osoby ze zdravotnich postizeni a

momentalné ur¢eno pouze pro klienty této sluzby.

Faktory ovliviiujici poskytovani péfe osobdm s mentalnim postizenim mohou byt ko-
gnitivni problémy jako je strach z doposud neznamé problematiky, porozumeéni pacien-
tim, komunikace, schopnost spoluprace a dalsi. Dal§Sim moznym problémem muze byt
strach z ovlivnéni ostatnim pacientd. Mozna kvili témto faktorim neni péce o osoby

s mentalnim postizenim v CR popsana.

Potfeby paliativni péce u lidi s mentalnim postiZenim jsou vicemén¢ stejné jako u bézné
populace. Stejné jako intaktni jedinci si zaslouzi smrt bez bolesti, s lidmi na kterych jim
zélezi, v utulném prosttedi a mit moznost rozhodovat o své péci a 1€cbé, ¢i byt alespon
u toho. Casto maji ale lidé s mentélni retardaci problémy, které znesnadiiuji splnéni je-
jich potfeb. To mou byt naptiklad komunikacni potiZe, problémy s porozuménim mno-
hocetnd morbidita ¢i slozité socidlni okolnosti. Ke vhodnému piistupu v paliativni péci

mohou pomoci ur¢ité Gpravy pro lidi s mentalnim postizenim jako:

e Poskytovani informaci lidem s mentalnim postizenim takovym zplsobem, aby
byly pfizptisobeny jejich komunika¢nim potfebam — snadno citelné materidly,

obrazky, zjednodusena a stru¢na mluva
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e zapojeni rodiny

e poskytovani skoleni zaméstnanciim tykajici se potteb lidi s mentalnim postize-
nim

e Umoznit zaméstnanctim piistup k odbornym znalostem o mentalnim postizeni

(Tuffrey ©2017)

Navzdory vysoké morbidité pacientl a umrtnosti na chronické choroby u lidi
S mentalnim postizenim naznacuji tidaje, ze poskytovana paliativni péce témto osobam
je velmi nizka. Studie ukazuji, Ze pacienti s mentdlnim postizenim maji pfistup
K paliativni pé¢i asi o polovinu mensi, nez intaktni jedinci. P¥i poskytovani paliativni
péce existuje fada piedpokladi, které mohou jedince s mentalnim postizenim netimysl-
né vyloucit. Mize se jednat naptiklad o stabilni bydleni, kam by mohla mobilni palia-
tivni sluzba dojizdét, angazovana rodinnd podpora, nebo vztah mezi poskytovatelem a
pacientem. VVzhledem k rostoucimu véku lidi s mentalnim postizenim, je ¢im dal Castéj-
81 jen, Ze tito jedinci pieziji své rodice, ktefi se o n¢ mnohokrat cely Zivot starali. Tento
fakt mtize byt jednim z divodi, pro¢ lidé s mentalnim postizenim nevyuzivaji paliativni

péci, jelikoZ je do ni nema kdo ptihlasit.” (Shalev et. al., ©2016)

V roce 2016 provedla Komise pro kvalitu péce (CQC) revizi nerovnosti v pé¢i na konci
Zivota a dospé€la k zavéru, ze lidé s intelektualnim postizenim mohou na konci svého
Zivota zazit horsi kvalitu péce, protoZze poskytovatelé vzdy jejich potfebam nerozumi
nebo plné€ nezohlediuji. Tuto kvalitu snizeni péce komise zdiivodnila nedostatkem zna-
losti pracovnikli a problémem s komunikaci. Tuffrey (©2017) uvadi: Z rozhovoru s
mnoha profesionaly v prubéhu let jsem zjistil, Ze lidé pracujici v paliativni péci casto
neznaji populaci lidi s mentalnim postizenim a proto je nepravdépodobné, Ze by se na
né obratili. Mezi pracovniky, kteri pracuji s lidmi s mentalnim postizenim, miize byt
mylnd predstava o sluzbdach hospicové a paliativni péce, které se tykaji pouze zaveérec-
nych stadii umirani, spise nez pomoci lidem Zit a vyrovnat se s Zivotem, ktery opous-
ti. Rodinam nemusi byt znamo, ze paliativni péce miize byt poskytovana i v jejich domo-

vech. “
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Kvili problémim s komunikaci se stava, ze osobam s mentalnim postizenim nejsou
nabizeny tytéz sluzby, jako ostatnim jedincim hospicové sluzby jako je arteterapie, mu-
zikoterapie a dal$i. Dochazi také k tomu, ze zaméstnanci nevyhovi potfebam osoby
S mentalnim postiZzenim, jelikoz pouze ptedpokladd, co by bylo pro jedince nejlepsi, ale

nasledné postupy s nim nema snahu konzultovat. (McEnbhill et. al. ©2013)

Tuffrey (2016) uvadi, ze velké ¢ast oficialnich systémit, vetné sluzeb paliativni péce,
neidentifikuje uzivatele sluzeb s mentadlnim postizenim. Jsou tedy neviditelnou populaci
a existuje tedy nebezpeci, Ze jejich specifické potfeby budou ptehlizeny a nebudou bra-
ny jako prioritni. Navic, diky tomu mame jen malou pfedstavu o vzorcich sluzeb pro

lidi s mentalnim postizenim.

Jako ¢len spole¢nosti by mél mit ¢lovék s mentadlnim postizenim na vybér, kde chce
ukoncit svlij zivot. Mnoho paliativnich zafizeni neni pfipraveno se setkat s ¢lovékem

s mentalni retardaci v kone¢né fazi. (McCalion et al. ©2012)
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Prakticka ¢ast

4. Vyzkumny problém, cil a vyzkumné otazky

Z posledni teoretické ¢asti vyplyva vyzkumny problém a to, Ze neni znamo jaky je pii-
stup pracovniki paliativni péce ke klientim s mentalnim postizenim a zda maji tito pra-

covnici s mentalnim postizenim zkusenost.

Mym vyzkumnym cilem tedy je zjistit, jaké maji zkusSenosti pracovnici paliativni péce

s lidmi s mentalnim postizenim a jakym zpisobem k témto jedinciim pfistupuji.

Ptinosem vyzkumu by mélo byt zvySeni informovanosti 0 moznostech lidi s mentalnim

postiZzenim, pro hospicové sluzby a poukazat tuto problematiku.

Vyzkumné otdzky vyplyvaji z vySe uvedeného vyzkumného problému a vice charakte-

rizuji zaméteni praktické ¢asti préace.

e VOI: Jaké maji pracovnici paliativni péce s klienty s mentalnim postizenim zku-
Senosti?

e VO2: Jak jsou pracovnici paliativni péCe pfipraveni na klienty s mentalnim po-
stizenim?

e VO3: jaky je ptistup pracovnikd paliativni péce ke klientim s mentalnim posti-

zenim?
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5. Metodologie vyzkumné prace

Pro svou préaci jsem se rozhodla zvolit kvalitativni piistup. Najit pfesnou definici kvali-
tativniho vyzkumu je pomérné slozité. Cilem kvalitativniho vyzkumu je ziskat co
nejpiesnéjsi informace o zkoumaném jevu. Kvalitativni vyzkum si nejprve zvoli pro-
blém a nasledné vyzkumné otazky. Otazky je mozno dopliovat i béhem provadéni vy-
zkumu. Vyzkumnik poté vyhledava informace, které by mohly piispét k objasnéni vy-
zkumnych otazek. Vyhodami kvalitativniho pfistupu je naptiklad zkouméni fenoménu

V prirozeném prostfedi, moznost reagovat na momentalni situace a podminky ¢i moz-

nost studovat procesy. (Hendl, 2016)

Pfi vyzkumu vyuziji postup zakotvené teorie. Dle Kutnohorské (2009) je smyslem za-
kotvené teorie tvotivost. Dobie zakotvena teorie by méla spliiovat Ctyfi zékladni krité-
ria, podle kterych se posuzuje vhodnost teorie pro urcity jev: shoda, srozumitelnost,
obecnost a kontrola.

5.2. Vyzkumné metody
Metodou mého vyzkumu je polostrukturovany rozhovor. Vzhledem k tématu mé prace
si myslim, Ze je vhodné sejit se s informanty osobn€ a moci s nimi navazat blizsi vztah a
moci v pribéhu rozhovoru reagovat na vzniklé situace a moci se v ptipad¢é potieby
doptat na vSe pottebné. Pro rozhovor mam piipraveny otazky, které my pomohou udrzet

spravny tok rozhovoru.

Pro uskute¢néni kvalitniho rozhovoru musi vyzkumnik dopiedu zvazit obsah otazek,
jejich formulaci a také dobu, kterou si na rozhovor vymezi. Nejdulezitéjsi ¢isti rozhovo-
ru jsou zacatek a konec, jelikoz pfi louceni je vyssi pravdépodobnost ziskani dilezitych
informaci. Naopak na zacatku rozhovoru je dillezité udélat na dotazovaného co nejlepsi

dojem a ziskat souhlas s nahravanim. (Hendl, 2016)

5.2.1. Etika vyzkumu
Vzhledem problematickému tématu prace budu pracovat s citlivymi udaji. Celou praci
zpracuji na zdkladé informovaného souhlasu. To je na zadkladé cestného prohlaSeni o

mlcenlivosti a v souladu s etickym kodexem.
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Po ptedchozi domluvé s dotazovanymi nebudu uvadét jejich jména kvili zachovani
anonymity. Dotazovanym bylo déno k dispozici piecist si bakalaiskou praci pred jejim

dokoncenim.
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6. Vyzkumny soubor
Ve svém vyzkumu se budu vénovat organizaci Hospic sv. Kleofase, coz je obecné
prospésna spolecnost. Toto zatizeni vzniklo roku 2012, a to kvuli potebé hospicové
péce na Trebonsku. Hospic sv. Kleofase poskytuje doméci (mobilni) sluzby a jako

jedno z mala zafizeni m¢lo klienta s mentalnim postizenim.

Pro muj vyzkum jsem oslovila 6 zaméstnanct tohoto zafizeni. Chtéla jsem, aby na
vyzkumny problém bylo nahlizeno z vice pohledd, proto jsem o spolupraci poprosi-

la jak zdravotni sestry (4 informanti), tak socialni pracovniky (2 informanti).
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7. Sbér dat

Vzhledem k neuvéftitelné ochoté vSech dotazovanych a i samotné pani feditelce to-
hoto zatizeni nebyl sbér velkym problémem. Se zafizenim jsem se spojila telefonic-
ky a vzhledem k velkému zajmu o dané téma souhlasili se spolupraci a s provede-
nim vyzkumu. Nasledné bylo vedenim vybrano 6 pracovniki, se kterymi jsem na-
sledn¢ mohla vykonat potfebny rozhovor. Rozhovory se odehravaly pfimo v zatize-

r

ni.

Kdyz doslo na samotné rozhovory, zopakovala jsem téma své prace a vysvétlila, ja-
ké jsou jeji cile a ¢im mi mohou pravé rozhovory pomoci. Aby cely rozhovor pro-
behl v anonymité, budu informanty v textu oznacovat pouze jejich profesi a ¢islem
(napt. Zdravotni sestra 1, Socidlni pracovnice 1, atd.). Déle jsem se vSech zucastné-
nych zeptala, zda neni problém s nahravanim rozhovort, kvtli naslednému zpraco-

vani dat. S nahravanim nikdo nemél problém.
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8. Interpretace kvalitativnich dat
V této kapitole se budu zabyvat nasbiranymi daty, které si nasledn¢ rozdélime do

podkapitol, podle tematickych okruht.

8.1. ZkusSenost s pacienty s mentalnim postiZenim

Zajimalo mé, jaké zkuSenosti maji pracovnici s lidmi s mentalnim postizenim. Uka-
zalo se, ze s Clovékem s mentalnim postizenim pracovali pouze dva zaméstnanci to-
hoto zafizenim a to Zdravotni sestra 1 a Socialni pracovnice 1. Doprovazeli dceru
zeny, ktera trpéla nevylécitelnym nadorovym onemocnénim, a proto vyhledala sluz-
bu tohoto zafizeni. Jeji dcera trpéla lehkou mentélni retardaci a castnila se celého

procesu umirani.

Socialni pracovnice 1. ,,Dcera byla pritomna u kazdé nasi navstévy. Neméla Zadny
vetsi problém s komunikaci, takze jakdkoli domluva s ni nebyl Zadny problém. Byla
to ma prvni zkusenost s doprovazenim cloveka s mentalnim postizenim *“ Dodava, ze
byla ze zac¢atku pomérné nervozni a nevédéla, jak presné ma s klientkou jednat. ,, Na

prichod tohoto klienta jsem se snaZila co nejpeclivéji pripravit “

Zdravotni sestra 1. ,, Bylo videét, ze ma problém se s celou situaci vyrovnat a nékdy
nechapala, co se pravée déje, pro¢ maminka neodpovida a proc se chova tak jinak.
Bylo pro ni hodné diilezité se o vécech bavit. I ja sama jsem se pokouSela ji situaci
vysvetlit, ale nasledujici navstevu mi pripadala stejné zmatena, jako tu predchozi.
Hodné mi pripominala malé dite. Kdyz napriklad nechtéla odejit z mistnosti, rekli
Jjsme, ze mamince by udélalo radost, aby $la na chvili vedle a ona Sla... prosté cho-

vani podobné ditéti

KdyZ jsem se sestticky zeptala, jestli si mysli, Ze si vySe zminéné dcera uvédomova-
la, Ze jeji maminka umird, odpovédéla ,, Myslim, Ze ano. Nejspis to nechapala tim
zpusobem, kterym to chapeme my, ale urcité si uvedomovala, Ze jeji maminka nékam

odejde . (Zdravotni sestra 1)
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., Musela jsem ji vysveétlit, Ze maminka ji nechce opustit a zZe to neni jeji vina. Dcera
méla totiz tendenci se na maminku zIobit za t, Ze ji tu chce nechat samotnou. *“ (SOCi-

alni pracovnice 1)

., Nejvetsi zastoupeni u nas urcité maji klienti s onkologickym onemocnénim a ty

casto doplnuji ruzné smyslové poruchy . dopliluje sestra 2.

8.2. Pristup pracovniki paliativni péce k lidem s mentalnim postiZzenim

Vzhledem nazoriim autorti z teoretické ¢asti mé prace meé velmi piekvapila odpoved’
jedné zaméstnankyné na mou otazku ,,Jaky je vas pristup k lidem s mentalnim posti-
zenim? *“ Jeji odpoveéd’ znéla ,, Podle mé se pristup nijak nemeéni oproti normalnimu

nemocnému. Prosté se mu pokusim odchod co nejvice ulehcit“. (Zdravotni sestra 3.).

Podle mého nazoru velmi zajimavé odpovédéla zdravotni sestra 1. ,, Prdce
S ¢lovékem s mentalnim postizenim mad urcité svoje specifika, ale to prace s kazdym

clovekem, proto se u kazdého clovéka snazim o individudlni pristup “.

Socialni pracovnice 2. tika ,, Tito lidé umiraji stejné jako ostatni a potrebuji stejné
tak nemit bolesti a jiné priznaky, byt obklopeni laskou a porozuménim.* Dle ni si

lasku a pochopeni zaslouzi kazdy, bez ohledu na jeho mentalni zdravi.

8.3. Pripravenost pracovnikii paliativni péce na klienty s mentalnim postiZenim
Zajimalo m¢, jestli jsou pracovnici tohoto zafizeni néjakym zplisobem pfipraveni na
praci s lidmi s mentalnim postizenim. Zda jim byly poskytnuty materialy vénujici se
mentalnimu postizeni, nebo se této problematice vénovali béhem jejich studia. Uka-
zalo se, ze vétSina tazanych si mysli, Ze o této problematice neziskali ani béhem stu-

dia ani na pracovisti dostatek informaci.

Zdravotni sestra 3. ,, Nejsem si vedoma, Ze bychom se tomu ve skole venovali a tady

‘

v hospici se na klienty s timhle postizenim nijak nepripravujeme.

Sociélni pracovnice 1. ,, I kdy se vam Skola snazi predat néjaké informace, realita je
stejné jind. Tady jsem se na prichod klientky S mentdlnim postizenim pripravovala

I3

individualné.’
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Zdravotni sestra 2. ,,Ja mam zdravotni skolu a tam vam k tomu moc nereknou a tady
jsem se zatim s klientem trpicim mentdlnim postizenim nesetkala, takze odtud infor-

mace taky nemam. “

Zdravotni sestra 4.,,Na klienty s mentdlni retardaci se nijak nepripravujeme a
vzhledem k tomu, Ze jsem se zatim s takovym klientem ani nesetkala, nevidim k tomu
momentdlné ani diivod. Predpokladam, zZe kdyby si mél takovy klient nasi sluzbu vy-

Zadat, asi bychom se na to pripravili. **

Zdravotni sestra 1. ,, Na Skole jsme se o tom neucili. Jak na to jsem se naucila az
osobni zkuSenosti. Nebyl pro mé ale problém si zajistit potrebné materidly a vedeni

nam k tomu dopomohlo.

8.4. Diivod nizkého zastoupeni klient s mentalnim postiZenim v paliativni péci
I ptes jiz n€kolikrat zminény fakt, Ze se lidé s mentalnim postizenim dozivaji ¢im
dal vyssiho veéku, je vyuzivani sluzeb paliativni péce témito jedinci velmi nizké,

proto jsem se zeptala respondent, jak si tuto skutecnost vysvétluji.

Zdravotni sestra 1. ,, Pokud jde doprovizeni svych blizkych, tak je podcenujeme a
bojime se jejich reakce a pokud jde o né jako o pacienty, pak jsou casto v ustavech,
kde se predpoklada, ze maji veskeré zajisténi. Nejsou tedy jako ostatni pacienti do-

I3

mdcich hospicii. *

Zdravotni sestra 2. ,, Podle mé si hodné lidi mylné mysli, Ze je hospice odmitaji, ale
to je nesmysl. Mozna kviili téhle domnélé predstavé je zastoupeni mentalné postize-

nych tak malé.

Zdravotni sestra 3. ,, Myslim, Ze hodné lidi o této moznosti ani nevi. Porad jesté je to
hodné malad informovanost a paliativni péci celkove, natoz pro lidi s mentalnim po-
stizenim. “

Zdravotni setra 4. ,, Vétsina umira v ustavech a rodina nejspis nevidi ditvod je pie-

I3

souvat jinam.
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Socialni pracovnice 1. ,, Myslim, Ze za to miize nedostatecnd informovanost verej-

nosti o nasich sluzbach. “

Socialni pracovnice 2. ,, Hodné lidi osoby s mentalnim postizenim podcernuje, myslim
si, Ze umirani blizkych nechdapu a pokud jsou nemocni oni sami, umisti je prosté do

zdravotnich zarizeni.

8.5. Prekazky v poskytovani sluzby paliativni pée osobam s mentalnim posti-
Zenim.
Jak jsem jiz uvedla v teoretické ¢asti prace, piekazkou v poskytovani sluzby mu-
ze byt naptiklad strach z neznamé problematiky, problémy s komunikaci ¢i ne-

porozumeni pacientiim.

Zdravotni sestra 2. ,, Pro nas v nicem, jen je tieba, aby si kazdy clen tymu i my

dohromady ujasnil své postoje k lidem s mentdlnim postizenim.

‘

Zdravotni sestra 3. ,, Moznd problém s dorozuméenim? Nevim... "

8.6. Individualni pFistup
Individualni pfistup je v paliativni péci velmi dulezity. Kazdy nemocny ma sviij
vlastni pfibéh a svou vlastni osobnost, proto je potieba ke kazdému pfistupovat in-

dividualng a totéZ plati i u osob s mentalnim postizenim.

Zdravotni sestra 1. ,,Jak uz jsem zminovala, individudlni pristup se snazim mit ke
v§em klientiim, protoze kazdy klient je jiny. Podle mé ani nejde pristupovat ke kaz-

dému nemocnému stejné, kdyz ma kazdy jiné potieby. “
Zdravotni sestra 3. ,, Kazdy pacient je jiny a proto i jemu poskytovana péce musi byt
Jjind a musi se mu prizpusobit.

Zdravotni sestra 4. ,, Jedna dama, o kterou jsem se starala neustale mluvila o tom,
Ze uz si nikdy neda buchty, které délavala jeji babicka, Ze uz ji je nikdy neudéld. No,
tak jsem si od jeji rodiny sehnala recept a ty buchty ji upekla. Priority a prani kaz-

dého nemocného jsou jiné a my jsme tu od toho, abychom se je pokusily naplnit.
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Obzvlast je u posledni odpovédi je vidét, jak je individudlni pristup dilezity a ze ma

pozitivni vliv na klienty, ale i poskytovatele hospicové sluzby.

8.7. Pozitiva a negativa prace v hospicovém zafizeni
Dotazovanych jsem se ptala, co je na praci v hospicovém zatizeni nejvice tési a co

naopak vnimaji jako nejvetsi negativum své prace.

Socialni pracovnice 1. ,, Nejvétsim pozitivem jsou pro mé urcité lidi. At uz to jsou mi

kolegové anebo klienti a jejich rodiny “

Socialni pracovnice 2. ,, Miluju ten pocit Ze vim, Ze jsem nékomu opravdu pomohla
utisit zarmutek. Ten pocit, ze pomahate lidem diistojné odejit je uzasny. Naopak mé

I3

ubiji vypliovani riznych statistik, které nemaji zadnou vypovedni hodnotu. *

Zdravotni sestra 1. ,, Nejvic mé tési vdecnost lidi za to, Ze jim pomahate. Negativa na

‘

sve praci nehledam.

Zdravotni sestra 3. ,, Mam rada svoje kolegy a nemam rdda konflikty, mezi umiraji-

cim a rodinou.

8.8. Vyrovnavani se s psychickou zatézi v paliativni péci

Jak uz jsem zminila v teoretické Casti své prace, muze byt prace v paliativni péci
velmi stresujici, ale zaroven dokéze pracovnikiim pfinést urcité uspokojeni. Od
mych respondentli jsem chtéla védét, jakym zplisobem se se stresem vyrovnavaji

oni.

Socialni pracovnice 1. ,, Chodim béhat, snazim se travit co nejvice casu s rodinou a

prateli, hraji na flétnu, ctu, chodim po horach a také se modlim*

Sociélni pracovnice 2. ,, Snazim se videt za svou praci prevazné to dobré a nevidet tu

‘

negativni stranku.

Zdravotni sestra 1. ,, Vytvorila jsem si v hlavé urcitou sténu, ktera oddéluje mou pra-
ci a muj soukromi zivot. Po praci travim cas s rodinou a moje myslenky jsou u

nich. “
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Zdravotni sestra 2. ,, Ziju hodné aktivné, hodné sportuju a mam pocit, Ze mi to po-

maha uvoliovat stresy. “

Zdravotni sestra 3. ,, Urcite mi pomaha moje rodina, ktera stoji pri mné. Vi, jak je

moje prdce narocna a snazi se mé co nejvic podporit.,,

Zdravotni setra 4. ,, To Ze je moje prace, jak Fikate, stresujici si prosté nepripoustim.

Vim, Ze to tak je, ale nechci to tak brat.

8.9. Pojem diistojnost v paliativni péci
Paliativni péce by méla vzdy klast diraz na dustojnost nemocného. Na dustoj-

nost ma pravo kazdy a nikomu by neméla byt odpirana.

Zdravotni sestra 1. ,, Byt to asi zni zvlastne, tak nechat pacienta odejit a nepro-

«

tahovat jeho smrt za kazdou cenu. Nechat ho jit v ten sprdavny cas. *

Zdravotni sestra 2. ,, Uskutecnit pacientovi co nejdiistojnéjsi odchod i s jeho ro-

dinou a blizkymi. *

Socialni pracovnice 1. ,, Plnit do posledni chvile pacientovi pozadavky a snazit

‘

se, aby jeho odchod byl co nejprijemnéji pro neho i jeho rodinu.

8.10. Vnimani pojmu paliativni péce
Na konci rozhovoru jsem se kazdého dotazovaného zeptala, co podle n€ho zna-

mena pojem ,,paliativni pece®.
Zdravotni sestra 1. ,, Pomoc lidem, kteri to potiebuji nejvic

Zdravotni sestra 2. ,, Péce poskytovand pacientovy s pokrocilym stadiem nevylé-

3

Citelné nemoci. *

Zdravotni sestra 3. , Swaha zmirnit fyzickou i psychickou bolest. *
Zdravotni sestra 4. ,, Paliativni péce pro mé znamena hlavné podporu a uctu
k zivotu.*

Socialni pracovnice 1. ,, Lidskost, odvahu, nadéji, soundleZitost.

‘

Socialni pracovnice 2. ,, Neslibovat uzdraveni, ale nebrat nadeji*
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9. Vysledky vyzkumu

Prvni vyzkumna otdzka

Ma prvni vyzkumna otdzka zni: ,,Jaké maji pracovnici paliativni péce s klienty s
mentdlnim postizenim zkuSenosti? ““. Béhem vyzkumu jsem zjistila, Ze pouze dva
z respondentd maji zkuSenost s klienty s mentalnim postizenim. Jednalo se o
dceru umirajici, kterou doprovazeli. Socialni pracovnice 1. popisuje tohoto kli-
enta takto: ,,Dcera byla pritomna u kazdé nasi navstévy. Neméla zZddny vetsi
problém s komunikaci, takze jakdkoli domluva s ni nebyl Zadny problém. Byla to
md prvni zkuSenost s doprovazenim cloveka s mentalnim postizenim “. Ostatni se
Vv paliativni péci s klientem s mentalnim postizenim nesetkali. Podle zdravotni
sestry 4. je divodem umisténi osob s mentalnim postizenim do ustavi, kde i ze-

mfou a dle socidlni pracovnice 1. je to zplisobeno neinformovanou vetejnosti.
Druha vyzkumna otdzka

Druha vyzkumnd otazka znéla ,,Jak jsou pracovnici paliativni péce pripraveni
na klienty s mentalnim postizenim?*“ Dle odpovédi respondenti neni vétSina
z nich o problematice mentalniho postizeni. Pouze dva dotazovani se setkali
s klientem s mentalnim postizenim. Vétsina pracovnikt uvedla, ze v pfipadé na-
stoupeni klienta s mentalnim postizenim, by probéhla piiprava na jeho ptichod,

stejné jako to bylo u prvniho piipadu.

Tteti vyzkumna otazka

Posledni vyzkumna otazka ,,Jaky je pristup pracovnikii paliativni péce ke klien-
tum s mentalnim postizenim? “ V$ichni respondenti vnimaji péci o klienta s men-
talnim postizenim pozitivné. Nicméné vétSina dotazovanych jej srovnava s in-
taktnimi jedinci, coz by mohlo vést k nedostatecnému porozuméni piipadnému
Klientovi s mentalnim postizenim, av§ak zaroven bylo rozhovorem zjisténo, ze

se v§ichni dotazovani snazi v zafizeni 0 individualni pfistup.
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10. Diskuze

Ptedchozi kapitola byla vénovana vyzkumnym otazkdm. Na zaklad¢ svého vyzkumu
jsem dosla k zavéru, ze pracovnici paliativni péce, maji velmi malou zkusenost s lidmi
S mentalnim postizenim, byt by o tuto zkuSenost stali a hospicové zafizeni se sluzbam
pro tyto klienty nebrani. Na vétsin€ respondentti bylo vidét 1 urcité zklamani z této situ-
ace. Respondenti tuto situaci odiivodiovali riznymi zptsoby, které¢ byly nékolikrat to-
tozné s autory ve 3 kapitole. Napiiklad tvrzeni, Ze divodem muze byt podcenovani lidi
s mentalnim postizenim jejich okolim a lhostejnost k jejich umisténi, koresponduje
s tvrzenim Shaleva (©2016) o nedostatecném angazovani rodiny. Z rozhovort respon-
dentu, kteti se setkali s klientem s mentalnim postiZzenim vyplyvalo, ze s praci s lidmi
s mentalnim postizenim neméli problém a na ptichod tohoto klienta se byli schopni pii-

pravit. VétSina dotazovanych navic uvedla, Ze nejvic je nauc¢i osobni zkuSenost.

Vzhledem k velké ochoté vSechno zucastnénych mohu soudit, Ze je toto téma velmi
zajima. Nejsem si jistd informovanosti pracovnikii o problematice mentalniho postizeni,
vétsina dotazovanych neméla s tématem mentalni retardace zadné zkuSenosti, coz by
mohlo vést k nedostatecnému porozuméni klientu s mentdlnim postizenim, v piipadé
umisténi do tohoto zafizeni. Na problém nedostatecného porozuméni klientovi s men-
talnim postizenim upozornuje McEnhill et. al. (©2013). Nicméné vyzkum byl provadén
rozhovory a informace mohou byt zkreslené jejich pohledem na danou problematiku.

Kromé toho nemohu posoudit, zda by vyzkum probihal stejn¢ v jiném zatizeni.

Béhem vyzkumu mé ptekvapilo, Ze ani jeden z pracovnikli nenaznacil teorii Shaleva
(©2016), ktery upozoriiuje na spojitost starnutim lidi s mentalnim postizenim a pteziva-
nim svych rodi¢i. Zminuje, Ze o umisténi do paliativni péce Castokrat zadaji praveé rodi-
¢e mentaln¢ postizenych. Vzhledem k tomu, Ze v tomto zatizeni doprovazeli klientku
S mentalnim postiZzenim, oc¢ekavala jsem, Ze by n¢kdo ze zaméstnancti mohl tento pro-

blém zminit.

Dle mého nazoru je velky problém nedostatek paliativnich zatizeni uréenych pfimo pro
klienty s mentalnim postizenim. V tuto chvili je v Ceské republice jen jedno zatizeni,

urcéeno konkrétné pro tyto jedince a to je urceno jen klientim Domova Slulicka.
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11.Zavér

Ma bakalaiska prace se vénovala problematice paliativni péée a intelektového posti-
zeni, jejiz hlavnim cilem bylo zjistit, jaké maji pracovnici paliativni péce s klienty s

mentalnim postizenim zkuSenosti.

Teoreticka ¢ast je rozdélena do tii zakladnich kapitol. Prvni kapitola se zabyva pali-
ativni péci, uvadi, jaké jsou cilové skupiny paliativni péce, poukazuje také na psy-
chickou zatéz v paliativni péci. Dale vysvétluje pojmy jako hospicova péce, umira-
ni, smrt, kvalita zivota ¢i dustojnost. Uvadim v ni také faze umirani dle Elizabeth
Kiibler — Ross. Druha kapitola mé prace byla vénovana pojmu mentalni postizeni a
jeho klasifikaci, emocemi u 0sob s mentalnim postizenim a pojmem stafi u lidi s in-
telektualnim postizenim. Tieti kapitola se zaméfuje na samotnou problematiku pali-
ativni péce a mentalniho postizeni. V této kapitole jsem se zabyvala faktory ovliviiu-

jici poskytovani péce osobdm s mentalnim postizenim.

V praktické ¢asti prace se vénovala vyzkumnému problému a to, Ze neni jasné, jaky
je ptistup pracovnika ke klientim s mentalnim postizenim. Mym cilem bylo zjistit,
jakou maji pracovnici paliativni péce zkuSenost s klienty s mentalnim postizenim a
jakym zplsobem k nim pfistupuji. Myslim, Ze cil prace se podafilo naplnit a ziskat

informace o pfistupu pracovniktl v paliativni péce k osobam s mentalnim.

Ptinosem prace by mélo byt zlepSeni informovanosti 0 moznostech lidi s mentalnim
postiZzenim v paliativni péci a pro hospicové sluzby poukazat na problematiku palia-

tivni péce a mentalniho postiZeni
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13.Seznam priloh

Tabulka ¢. 1. : Klasifikace mentalniho postizeni

Ptiloha €. 1.: Informovany souhlas

Informovany souhlas

Nazev studie (projektu): Stafi, starnuti a umirani osob s mentalnim postizenim
Jméno: Kristyna Kluzakova

1. J&, nize podepsany(4) souhlasim s mou ucasti ve studii. Je mi vice nez 18 let.

2. Byl(a) jsem podrobn¢ informovén(a) o cili studie, o jejich postupech, a o tom, co se ode
m¢é o¢ekava. Beru na védomi, Ze provadéna studie je vyzkumnou ¢innosti. Pokud je studie ran-
domizovand, beru na védomi pravdépodobnost ndhodného zatazeni do jednotlivych skupin

liSicich se 1é¢bou.

3. Porozumél(a) jsem tomu, Ze svou Ucast ve studii mohu kdykoliv pferusit ¢i odstoupit.

Moje tcast ve studii je dobrovolna.

4, Pti zatazeni do studie budou moje osobni data uchovéna s plnou ochranou davérnosti
dle platnych zakont CR. Je zaru¢ena ochrana diivérnosti mych osobnich dat. P¥i vlastnim pro-
vadéni studie mohou byt osobni daje poskytnuty jinym nez vySe uvedenym subjektim pouze
bez identifika¢nich tidajl, tzn. anonymni data pod ¢iselnym koédem. Rovnéz pro vyzkumné a
veédecké ucely mohou byt moje osobni udaje poskytnuty pouze bez identifika¢nich idaji (ano-

nymni data) nebo s mym vyslovnym souhlasem.

5. Porozumél jsem tomu, Zze mé jméno se nebude nikdy vyskytovat v referdtech o této

studii. Ja naopak nebudu proti pouziti vysledki z této studie.
Podpis ucastnika: Podpis

Datum: Datum:
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Ptiloha €. 2 :Vyzkumné otazky
Obecné otazky

e Kolik vam je let?
e Jaka je vase pracovni pozice?
e Jak dlouho tu pracujete?

e Jaké mate predchozi pracovni zkusenosti?
Otazky pro vyzkum

e Mate n&jaké zkusenosti s klientem s mentalnim postizenim?

e Jaky je vas pristup k lidem s mentalnim postizenim?

e Jaky je podle vas divod nizkého zastoupeni klientli s mentalnim postizenim
Vv paliativni péci?

e Vnimate n¢jaké prekdzky v poskytovani paliativni pée osobam s mentalnim po-

stizenim?
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14.Seznam zkratek

MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci
WHO - World Health Organization/ Svétova zdravotnicka organizace

IQ — Inteligenc¢ni kvocient
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