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UvoD

»Alzheimerova nemoc pfichdzi potichu, nendpadné, neboli. O to vic vSak trpi nejblizsi,
pied jejichz zraky se vynikajici rodi¢, uznavany odbornik, milovany prarodi¢ méni na ,,velké
malé dité*“. Odbornici ji nazyvaji chorobou ptibuznych, tichou epidemii, ¢asovanou bombou.*
(Gulasova et al., 2013, s. 31) Osob s demenci s tim, jak starne populace, pFibyva. Odbornici
se shoduji na tom, ze se u rodinnych pecujicich ve vys$§i mire objevuje deprese, stres a jina
psychicka onemocnéni. Jak uvadi JaneCkova et al. (2013), s ohledem na demograficky vyvoj

nebude v budoucnosti mozné zcela eliminovat institucionalizaci seniora.

Problematika institucionalizace je v této praci prezentovana prostiednictvim zkuSenosti
pecujicich osob — prace se zaméfuje na proces rozhodovani o institucionalni péc¢i osob
S demenci z pohledu pecujicich osob. Proces rozhodovani je pro tyto ucely vymezen
od okamziku, kdy pecujici osoba a zbytek rodiny zacala o moznosti institucionalizace uvazovat,
az do doby, kdy k umisténi blizké osoby s demenci do institucionalniho zafizeni doslo. Prace
popisuje také obdobi béhem péce, a také obdobi po umisténi 0soby s demenci do zafizeni.
Obdobi béhem péce (a Casto jeste pied tim, nez k péci dochazi) je povazovano za jeden z faktora
pusobicich na proces rozhodovani. Obdobi po umisténi je podstatné z divodu dlouhotrvajici

adaptace na zménu (na strané€ osoby s demenci, také na stran¢ pecujici osoby), ktera ovlivituje

zpétny nahled na toto rozhodnuti.

Na zakladé reSerSe dostupnych zdroju literatury tykajici se problematiky onemocnéni demence
bylo zjisténo, Ze jen mald Cast téchto zdrojli se vénuje samotnému procesu rozhodovani
o institucionalizaci. Velkym tématem je zatéZ peCovatele a v naSem prostiedi obhajoba
deinstitucionalizace. Velka ¢ast rodin si z riznych divodi nemiiZe dovolit pec¢ovat o svého
blizkého v podminkach domaciho prostiredi, a tak na zakladé stigmatizace institucionalni
péce mnohdy propadaji pocitim neschopnosti, selhani, studu, pocitu, Ze svého blizkého

zradili, odlozili.

V rdmci procesu rozhodovéani pecujicich osob o institucionalizaci osob s demenci lze
z casoveho hlediska vysledovat urcita casova obdobi, ktera budou reflektovéana i v textu prace.
Jedna se o obdobi pred rozhodnutim o institucionalizaci, obdobi Vv pritbéhu rozhodovani

o institucionalizaci a obdobi po umisténi 0s0by s demenci do institucionalniho zafizeni.



TEORETICKY RAMEC

1 OSOBA SDEMENCI VKONTEXTU ROZHODOVANI
O ISNTITUCIONALNI PECI

1.1 Obdobi pted rozhodnutim 0 institucionalizaci osoby s demenci

Demence je onemocnéni, které postupné vede k zavislosti seniora na okoli (Jarolimova et al.,
2014, in Stpankova et al., 2014). Jirak (in Jirak & Koukolik, 2004, s. 19) definuje demenci
jako ,skupinu dusevnich poruch, jejichz nejzakladnéj$i charakteristicky rys je ziskany
podstatny ubytek kognitivnich funkei, zejména paméti a intelektu. Vysledkem je degenerace
dusevnich ¢innosti postizeného, ubyvajici schopnosti béznych dennich aktivit, nakonec ztrata

schopnosti samostatné existence.*

Je dulezité fici, ze demence neni normalni, béZnou a prirozenou soucasti procesu starnuti.
Bézné starnuti kognitivni poruchu nebo demenci ssebou nepiinasi. Nejcastéjsi pticinou
demence je Alzheimerova nemoc, dale poruchy cévniho zasobeni mozku, nebo také
Parkinsonova nemoc a dalsi. Ve fazi sttedni a rozvinuté demence neni jedinec Casto jiz schopen
Zit bez pomoci jiné osoby a vyzaduje trvaly dohled — objevuje se vyrazné zhorSeni paméti,
bloudéni, inkontinence, poruchy chovani. Ve fazi pozdni demence jiz ¢lovék nepoznava své
ptibuzné, mnohdy ma omezenou schopnost samostatné mobility, ¢asto dochazi az k upoutani
na lizko a mohou se vyskytovat také potize s polykanim. V soucasné dob¢ neexistuje 1€k, ktery

by demenci vylégil (Ceské alzheimerovska spoleénost, 2018).

Mezi faktory, které ovliviiuji proces rozhodovani o umisténi osoby s demenci
do institucionalniho zafizeni patii sobésta¢nost téchto osob. Holmerova et al. (2014, in
Stépankova et al., 2014, s. 81) definuje sobé&staénost jako ,,schopnost Zit samostatng v bézném
prostfedi a obejit se bez pomoci druhé osoby*. RozliSujeme sobéstacnost v instrumentalnich
aktivitdch a v zékladnich aktivitach. K instrumentalnim aktivitdm denniho Zivota se fadi napf.
nakupovani, pfiprava jidla, vedeni domacnosti, naklddani s penczi apod. Mezi zdkladni aktivity
denniho zivota patii napf. schopnost najist se, napit se, obléknout se, hygiena, pouziti WC,

chiize apod.

V piipadé, ze osoba s demenci neni sobé&stacna v neékterych instrumentéalnich aktivitach a je

sobéstacna Vv aktivitach zakladnich, tak mnohdy staci, ze je ji poskytovana pouze dopomoc
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v doméacnosti, napi. prostiednictvim aktivit peovatelské sluzby. Pokud vSak jiz neni schopna
zvladat nckteré ze zakladnich aktivit, tak hovofime o osobni a oSetfovatelské péci.
Pii hodnoceni sobé&stacnosti je pohlizeno pfedevsim na stav kognitivnich funkci, jejichz
naruSeni je jednim z nejvyraznéjSich symptomi demence. Mezi kognitivni funkce fadime
mysleni, pamét’, orientaci v ¢ase 1 misté, fe¢ a exekutivni funkce. Déle je pfi posuzovani
sobé&stac¢nosti pohliZzeno na uroven depresivity a mobility seniord (Holmerova et al., 2014, in

Stepankova et al., 2014).

Sobéstacnost 1ze hodnotit napt. podle stupniii zavislosti pro ucely stanoveni pfispévku na péci

podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdé&jSich ptedpist, ktery

vymezuje Ctyfi stupné zavislosti.

Rodinna péce je vhodna z diivodu, ze respektuje integritu ¢lovéka s jeho socidlnim prostredim.
Doméci péfe mé ptiznivy vliv na psychiku osoby s demenci. Psychika nemocného je
podporovana pravé domécim prostiedim, dale také pfitomnosti blizkych osob (Misconiovd &

Avicena, 2004 in Jetabek et al., 2005).

1.2 Rozhodnuti o institucionalizaci osoby s demenci

Seniofi umisténi v instituciondlnich zatizenich uvadéji, ze rozhodovani o umisténi do tohoto
zatizeni bylo determinovano jejich Zivotnim a rodinnym stavem. Rozhodnuti bylo iniciovano
néjakou udalosti — ,,bodem zvratu®“. K definitivnimu rozhodnuti doslo, kdyZ seniofi nabyli
pocitu, Ze neni jiné FeSeni situace. Rozhodnuti tedy nebylo pfijato jako jedna z moznosti, ale
seniofi byli ,.tlaCeni* tyto skuteCnosti ptijmout. Rozhodnuti pfest€éhovat se do pobytového

zatizeni pro seniory je Casto podpofeno smrti Zivotniho partnera (Véavrova, 2015).

K tomu, aby doSlo k umisténi osoby do institucionalniho zatizeni, je nutny souhlas samotného
seniora. V piipad¢ seniori s demenci mnohdy dochazi k tzv. omezeni svépravnosti. Podle
zdkona €. 89/2012 Sb., obcansky zakonik V poslednim platném znéni, lze k omezeni
svépravnosti ,,pfistoupit jen v zdjmu clovéka, jehozZ se to tyka, po jeho zhlédnuti a s plnym
uznanim jeho prav a jeho osobni jedine¢nosti. Pfitom musi byt dikladné vzaty v uvahu rozsah
1 stupen neschopnosti ¢lovéka postarat se o vlastni zalezitosti.“ Soud muze jedinci omezit
svépravnost jen v piipad¢, ze by mu jinak hrozila zavazna ujma, a to ,,v rozsahu, v jakém ¢lovek
neni pro dusevni poruchu, kterd neni jen pfechodnd schopen pravné jednat, a vymezi rozsah,
V jakém zpiisobilost ¢lovéka samostatné pravné jednat omezil.“ Paklize soud jedince omezi
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ve svépravnosti, je mu piidélen tzv. opatrovnik. V tomto pifipadé je pro umisténi ¢lovéka

s demenci do institucionalniho zafizeni nutny souhlas opatrovnika.

1.3 Obdobi po umisténi osoby s demenci do institucionalniho zafizeni

Adaptace seniora na nové prostiedi je zavisla i na rodinné podpoi‘e béhem tohoto procesu.
Osoby umisténé v instituciondlnim zatizeni pfisuzuji své rodin€ velky vyznam a ceni si jejich
navitév. Zivot Vv institucionalnim zafizeni je spojen se vzpominkami na Zivot v pfirozeném
socialnim prostfedi, a také s myslenkami na jejich budoucnost a blizici se konec Zivota
(Vavrova, 2015). Prechod do institucionalniho zafizeni je pro seniora velkym Zivotnim
meznikem, ktery je spojen s fadou zmeén a také ztrat. Senior i jeho rodinni piibuzni se musi
na novou situaci adaptovat (Hajkova et al, 2016). Pro usnadnéni adaptace klienta na nové
prostiedi je dulezita individualizace v oblasti bydleni. Je vhodné pokoj klienta vybavit osobnimi

vécmi a podle jeho osobniho vkusu (Holmerova et al., 2013).

Ve vétsing evropskych zemich je ,,uchyleni se* k institucionalni péci tou nejkrajnéjsi moznou
variantou, a to pro svou nakladnost, a hlavné pro ztratu autonomie osob s demenci. Naklady
statu na poskytovani péce v institucionalnim zafizeni prevazuji nad naklady na péci, ktera je

poskytovana ve vlastnim domové (KrSikova & Buzgova, 2011).

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach v poslednim platném znéni (dale jen ,,zakon*)
a vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., kterou se provad¢ji n€ktera ustanoveni zdkona o socidlnich sluzbach
V poslednim platném znéni (déle jen ,,vyhlaska*) vymezuji dvé pobytové socialni sluzby uréené
pro seniory: domovy pro seniory a domovy se zvlastnim rezimem. Domovy pro seniory podle
zakona ,,poskytuji své sluzby osobam se sniZenou sobéstacnosti z divodu veku, jejichz situace
vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.” (§49) Podle Statistické ro¢enky z oblasti
prace a socialnich véci 2018 vyuziva sluzeb domovt pro seniory 8 947 muzii a 25 542 Zen (Stav
k 31.12.2018). Domovy se zvlas§tnim rezimem podle tohoto zakona ,,poskytuji pobytové
sluzby osobam, které maji snizenou sobéstac¢nost z ditvodu chronického dusevniho onemocnéni
nebo zavislosti na navykovych latkdch, a osobam se stafeckou, Alzheimerovou demenci
a ostatnimi typy demenci, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu téchto onemocnéni,
jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.“ (§50) Sluzeb domovi se
zvlastnim rezimem podle Statistické rocenky z oblasti prace a socidlnich véci 2018 vyuziva

5664 muzi a 13 289 zen (stav k 31.12.2018). Dalsim pobytovym zafizenim, které mize byt
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osobami s demenci taktéz vyuzivano jsou tydenni stacionare. Ty podle zédkona ,,poskytuji
pobytové sluzby osobam, které maji snizenou sobéstacnost z ditvodu véku nebo zdravotniho
postizeni,

a osobam s chronickym dusevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc

jiné fyzické osoby. (§47)

Hajkova et al. (2016) hovofti o dulezitosti vizi kazdého zatizeni poskytujiciho péci, podporu
apomoc osobam s demenci. Vize, které prezentuje dobra sluzba, hovoti o tom, ze poskytovatelé
socialnich sluzeb pro své klienty chtéji vytvaret diistojné a bezpecné prostiedi, které je nebude
izolovat od vné&j$iho svéta. ,,Vize posunuji péci od tradi¢niho institucionalniho modelu smérem
K pfistupu orientovanym na ¢lovéka, respektuji pravo kazdého ¢loveka vybrat si zpisob,
jak o n¢&j bude pecovano, berou ohled na jeho sebeurceni, individualni potieby.* (Hajkova et

al., 2016, s. 6)

Zatizeni poskytujici péci lidem s demenci musi prokazat, Ze tuto péci umi poskytovat — tzn.,
7ze péCi zajistuje dostateCny pocet dostatecné kvalifikovaného personalu, péce je
interdisciplinarni a je individualizovana pro kazdého klienta. Sluzba by také méla podporovat

rodinné vazby osoby s demenci a usilovat o jeji zaclenéni do lidského spolecenstvi (Hajkova et

al., 2016).

Kvalita poskytovanych socialnich sluzeb je zarucena také prostfednictvim standardl kvality
socidlnich sluzeb, jejichZz napliiovani je kontrolovano inspekci. Obsah standardl kvality

socialnich sluZeb je uveden v ptiloze vyhlasky.

Pobytové socialni sluzby nabizeji také aktivity a €innosti, které rodinni pecujici nejsou
schopni lidem s demenci v domacim prostiedi zajistit. Mluvime o tzv. nefarmakologickych
intervencich. Studie ukazuji, ze pravé tyto intervence maji pozitivni vliv na oblast
behavioralnich symptomu (bloudéni, agitovanost, podrazdénost apod.). Hajkova et al. (2016)
podotyka, ze tyto aktivity pomahaji ke stimulaci mozku, a tim zlepSuji jeho kondici, coZ je
pravé u tohoto onemocnéni velmi zadouci a prospésné. Cinnosti udavaji strukturu dni, a tim
podporuji orientaci v ¢ase. Prostfednictvim ¢innosti se clovék s demenci miize vratit do svého
détstvi, do svého mladi — mize se vratit k ¢innostem, které svého ¢asu byly jeho silnou
strankou, a tim miize posilovat i své sebepojeti. Dilezitou roli zde hraje napft. fyzicka aktivita,
ktera ma pozitivni vliv na snizovani deprese a kvalitni spanek. K nefarmakologickym
intervencim  fadime také aromaterapii, reminiscen¢ni terapii, valida¢ni terapii,

multisenzorickou nebo bazalni stimulaci, trénink paméti, orientaci realitou a dalsi. Aktiviza¢ni
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pracovnici dané¢ho zatizeni by méli vzdy respektovat promény nalad a kondici kazdého klienta
a program ptizpusobit jeho individudlnim potfebdm a moznostem. Ondriova et al. (2016) hovoii
o tom, ze pokud u clovéka s demenci nebude podporovéana komunikace, poskytovany
senzorické podnéty atp., dochazi u ného ke snizovani kvality Zivota a mize dojit k tomu, Ze
nemocny bude jiz pouze ,.Cekat na smrt™. Zgola (2003) uvadi, ze nejlepSim terapeutickym

prostiedkem pro tyto osoby je spole¢na ¢innost.

Stale pretrvavaji problémy s dostupnosti téchto sluzeb i presto, Ze dochazi k ¢im dal vétsi
informovanosti a p¥ibyvaji nové sluzby uréené pro seniory nebo seniory s demenci. Ceska
alzheimerovska spolecnost vSak hovoti o tom, Ze pokud by nas stat chtél nabizet objem sluzeb,
ktery je obdobny evropskému priméru, tak by muselo dojit ke ztrojndsobeni stavajicich kapacit

(Hradcova et al., 2016).

2 PECUJICI OSOBA VKONTEXTU ROZHODOVANI
O INSTITUCIONALNI PECI

2.1 Obdobi pted rozhodnutim o0 institucionalizaci osoby s demenci

Ondriova et al. (2016) vymezuje rodinu jako zakladni ¢lanek spolecnosti, ktery pro zivot osob
s demenci vytvaii bezpe¢ny prostor. Rodina jim poméhé udrZovat si samostatnost a nezavislost.
Rodina mize také branit jejich socialnimu vylouéeni. Plni podpirnou funkei, tzn., ze poskytuje
osobam s demenci psychickou a fyzickou pomoc. Péce v rodiné piedstavuje tzv. neformalni
péci. Dale vsak autofi upozoriuji na to, ze péce v rodinném domacim prostiedi nema smysl,
pokud si ji sam nemocny nepieje. Pokud jedna ze stran citi vii¢i druhé stran€ nenavist, je vhodné

najit opatrovatele nebo piejit prave k institucionalni péci.

Mezi hlavni principy poskytovani domaci péce v rodiné patii solidarita. Ta je zalozena
na sdileni spole¢né reciprocity (,,rodi¢e mi néco dali, tak ted’ pomtizu ja jim*), dale je péce
v doméacim prostiedi zalozena na altruismu a soucitu (Tosnerova, 2001). Podle Jarolimové et
al. (2014) je péce v rodin€ zalozena na principu vdécnosti, lasky a vzajemného sidleni. Jetabek
et al. (2005) hovoti o nutnosti rodinné soudrznosti, bez které se péce v rodin€ neobejde. Socidlni

soudrznost neni jen podminkou, ale je zaroven i vysledkem péce v rodin€. Ondriova et al.
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(2016) dale dopliiuje, ze pro fungovani péce o clovéka S demenci V domacim prostiedi je

dulezita solidarita mezi ¢leny rodiny.

Péce o osobu s demenci byva velmi intenzivnim zavazkem a muze byt pro ¢leny rodiny
extrémné vycerpavajici. Z divodu progresivniho charakteru tohoto onemocnéni se musi
ptibuzni pfizptisobovat neustale se ménicim podminkam onemocnéni (Gulasova et al., 2013).
Vzitym terminem pro tento stav se stala psychicka zatéz pecujicich (Zvérova, 2010). Rodiny
mnohdy roli pecujicich prebiraji dobrovolné z moralnich a emocionalnich diivodu, zarovei tim

vSak védome narusuji sviij blahobyt (wellbeing) (Lloyd & Stirling, 2011).

Lethin et al. (2016) vymezuje pecujici 0sobu jako osobu, ktera bezplatné poskytuje podporu
a péci osobé&, ktera je na této péci a podpoie zavisla z divodu dlouhodobych fyzickych nebo
psychickych potizi. Bartlova (2005) definuje primarniho pecujiciho jako ¢lena rodiny nebo
¢loveka, ktery piebira prevaznou ¢ast péce — v tomto piipadé o osobu s demenci. Crawford et
al. (2015) vymezuje pecujici osobu jako ¢lena rodiny, piitele nebo souseda, ktery poskytuje
neformalni pomoc osobé, ktera neni schopna se o sebe postarat z divodu onemocnéni, jako je

demence.

Ondriova et al. (2014) a dalsi autofi rozliSuji z hlediska intenzity a nalé¢havosti potieb, které

osoba s demenci vyzaduje, tfi stupné péce:

e Podpirna péce (subsidiary care) — v ramci této péce je poskytovana napt. finan¢ni
podpora, doprovod, zajisténi oprav v domacnosti atd. Jedna se o Casové, psychicky
i fyzicky nejméné naroény druh péce.

e Neosobni péce (impersonal care) — v tomto stupni hovoiime pievazné o ¢innostech,

které souvisi s pé¢i o domécnost, jako je vafeni, uklid apod. Jefabek (2005) uvadi,

S 4

wewr

napt. hygiena, podavani 1ékl, zvedani, pfesouvani, krmeni apod. Jak uvadi Jetabek
(2005) jde o péci, ktera je nutna 24 hodin denné, 365 dnti v roce. Na této péci je senior

zavisly, coz vzbuzuje v pecujicich pocit odpovédnosti.

Jako dalsi ¢lenéni péce o seniory v domacim prostiedi uvadi Jefabek (2005) péci zdravotni,
socialni a emocionalni. Levine (1999, in Jetabek et al., 2005) vypracovala typologii rodinné
péce z pohledu vykonnosti. Jak uvadi, pravé vykonnost zahrnuje ty faktory, které ovliviiuji

schopnost rodiny poskytnout a zvladnout dlouhodobou péci v domacim prostiedi. Vykonnost
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rozdélila do tii stupiili — vysoka, primérnd a nizka. Vysokou vykonnost rodinné péce ovliviuji
faktory, jako je pfitomnost mnoha ¢lent rodiny, kteii poskytuji utéchu a podporu primarnimu
pecujicimu, silné komunikaéni dovednosti rodiny, finan¢ni zdroje, zadné dal$i onemocnéni
nebo postizeni v roding apod. Faktory, které indikuji primérnou vykonnost rodinné péce jsou
napt. pfitomnost jednoho az dvou ¢lentl rodiny, kteti poskytuji utéchu a podporu, pomérné
dobré komunika¢ni dovednosti rodiny, odpovidajici finan¢éni zdroje nebo tieba urcité
nabozenské vyznani. A za faktory, které indikuji nizkou vykonnost péce, povazuje situaci,
kdy v rodiné nejsou zadni Clenové poskytujici pomoc a podporu, rodina, ktera nedokaze
spolupracovat, mizerné finan¢ni zdroje nebo tfeba ptfitomnost dal§iho ¢lena rodiny s néjakym

onemocnénim nebo postizenim.

Jak uvadi Hajkova et al. (2016), rodinni pfislusnici ¢asto na pé¢i v domécim prostiedi nebyvaji
ptipraveni. Nebyvaji ptipraveni napt. na délku trvani péce, osamélost nebo bezradnost, kterou
domaci péce piinasi. Podle Ondriové et al. (2016) znamena péce velkou psychickou zatéz, ktera
muze negativné ovlivnit fungovani rodiny. Jefabek (2005) uvadi, ze péce v domécim prostiedi
je nejcastéji zajistovana partnerem/partnerkou nebo détmi a jejich partnery. Nejcastéji

pecuji Zeny, tedy manzelky, dcery, snachy.

Jarolimova et al. (2016, s. 128) definuje pecCovatelskou zatéz jako ,,multidimenzionalni
odpovéd’ organismu na piisobici stresory v procesu péce” nebo také jako ,, komplexni vyjadieni

problémi v roviné psychické, fyzické, emocionalni ¢i socialni.*

Zatéz mizeme rozliSit na objektivni a subjektivni. Mezi objektivni faktory patii napt. délka
pe€ovani, spolubydleni ve spolecné domécnosti, Cas, ktery je potfebny denné pro zajisténi péce
o nemocného apod. Subjektivni zatéz zavisi na tom, jak pecujici osoba svou roli pecujiciho
proziva (Ondriova et al., 2016). Také zavisi na tom, jak pecujici prozivd onemocnéni blizké
osoby (Jarolimova et al. 2016). To, jak pecujici reaguje na stresory, je ovlivnéno riznymi
psychosocialnimi faktory, jakymi jsou tieba rodinné vztahy, socialni prostiedi apod. (Ondriova
et al., 2016). Jarolimova et al. (2016) vymezuje subjektivni zatéz jako osobni reakci pecujiciho
¢loveéka na objektivni zatéz. Podle Ondriové et al. (2014) je nejvice zatéZzujicim aspektem péce
0 osobu s demenci neustaly pocit zodpovédnosti. Celkova zatéz se vyskytuje Castéji u zen

nez u muzu.

Jak uvadi Ceska alzheimerovska spoleénost (2018), pro peéujici je velmi dillezité se na tuto
situaci pripravit. Pokud pec€ujici budou rozumét svym emocim, budou se také 1épe vyrovnavat

s problémy blizké osoby s demenci, také s vlastnimi problémy. Pocit, ktery pecujici bézné
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zazivaji, je zarmutek. Pokud se u jejich blizkého projevi demence, mohou mit pocit, ze ztratili
spolecnika, kamarada nebo rodice. Nejvice emociondlné narocna je pro pecujiciho situace,
kdy je ¢loveék s demenci jiz nepoznava. PecCujici mohou také mnohdy pocit'ovat vinu z toho,
Ze na osobu s demenci maji zlost kvili jejimu chovani. S tim souvisi také ¢asto pocitovany
hnév — at’ uz na osobu s demenci nebo sama na sebe. Velmi Casté jsou pocity osamélosti.
Pecujici mnohdy pocit'uji, ze jsou omezeni jen na prostiedi domova, kde ziji spole¢né

s ¢lovékem s demenci.

V ramci péée v domacim prostiedi je také velmi dilezité rozdéleni roli. V idealnim ptipadé by
kazdy ¢len mél ziskat uréitou funkci, kterou by plnil své povinnosti. Prostiednictvim takto
rozdelenych roli by bfemeno celé péce nespocivalo jen na jednom cElovéku. Piedpokladem
optimalni péce v domacim prostiedi jsou také dobré vztahy mezi osobou s demenci a pecujici

osobou (Ondriova et al., 2016).

Rodinni pecujici, ktefi pecuji o osobu s demenci trpi vyraznym nenaplnénim jejich potieb.
Jedna se o potieby komplexni. Tatangelo et al. (2018) svym vyzkumem na tento problém
upozornuje. Pecujici vtomto vyzkumu vypovidali o celkovém nenaplnéni jejich potieb.
Velkym tématem bylo jejich duSevni zdravi. Pecujici se citili vice depresivni, s beznadéji,
uzkostné, citili osamélost a izolovanost od okoli — citili se malo hodnotni. Pecujici své
potieby Casto upozad'ovali nebo si nebyli jisti, jak potteby svého dusevniho zdravi fesit — a to
hlavné z diitvodu nedostatku ¢asu sami pro sebe. Autor dale popisuje psychické vyhoreni
pecujicich. Pecujici v tomto vyzkumu uvadéli, Ze spoustu ¢asu travili obavami o svého blizkého
s demenci, coZ se podepsalo na jejich zdravi. Jejich obavy se mnohdy soustfed’ovaly na to,

co se stane, aZ oni sami nebudou schopni o svého blizkého pecovat.

O nepfiznivém vlivu péce V domacim prostfedi na psychiku pecujicich hovoii i Ondriova et al.
(2016). Uvadi, Ze az 80 % ucastnikli vyzkumu hovofilo o vysoké urovni stresu, aZ o iuplném
vyCerpani. Dochazelo k ¢astému naruSeni duSevniho zdravi, které souviselo s dlouhodobym
psychickym vypétim. Dale autorka uvadi, Ze vyznamnou roli v péci hraje nejen duSevni stav
pecujicich, ale také jejich zdravotni stav (po fyzické strance). Dochazi k velké fyzické zatézi,
kterd je zplsobena napf. Castym zvedanim nebo obracenim osob s demenci. U pecujicich
dochazi k Castym migréndm, neurézam, depresim, viedovym onemocnénim zaludku apod.
Mezi stresory, které ptisobi na pecujici, fadi Ondriova et al. (2016) nedostatek ¢asu, neznalost
situace, fyzickou a psychickou zatéz a zménu mezilidskych vztahii. Dlouhodoby stres u nich

casto vede k porucham spanku a depresi.
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Dalsim dulezitym faktorem je emocionalni podpora pecujicich a jejich socidlni vztahy.
Na toto téma se také zaméfil Tatangelo et al. (2018) v jiz zminéném vyzkumu. Ugastnici
vyzkumu hovofili o malé podpore z fad rodinnych pfislusniki. Problém byl také v tom,
ze pecujici neméli dostatek pratel, kteti by porozuméli jejich nové roli — a totiz roli pecujiciho.
Jako bariéru pro udrZeni socialnich vztahti uvadeli hlavné fyzické a psychické pozadavky péce.
Mezi peCujicimi se také objevovaly pocity sebeobétovani a smutek ze zmén, které museli
ucinit k tomu, aby splnili svou pecovatelskou roli. Pokud se v roli pe€ujiciho nachazi partner/ka
0soby s demenci, tak ten/ta ztraci hlavné¢ podporu svého celoZivotniho partnera, ktery
onemocné¢l demenci, a v disledku tohoto onemocnéni u néj dochazi ke zménam 0sobnosti.
Jak uvadi Jarolimova et al. (2014), pecujici se musi téméef vzdy vyrovndvat s tim,
ze onemocnéni pfindsi do rodinného systému zmény roli, a souhlasi s tim, ze touto skute¢nosti

jsou nejvice zasazeni pravdépodobné partneti/partnerky osob s demenci.

O konfliktu roli hovofti také Tatangelo et al. (2018) nebo Ondriova et al. (2016). Pecujici Zeny
se Casto dostavaji do situace, kdy jesté¢ pecuji o své déti a zdroven musi zvladdat néroky
zamé&stnani. O konfliktu roli jako zdroje psychické zatéze u pecujicich hovoii i Zarit et al.
(1987). Podle n¢j je nejcastejsi konflikt role pecujiciho a pracovni role. Tento autor také uvadi,
Ze u pecujicich 0sob 0 osobu s demenci se objevuje vyssi Groveri zatéze nez u pecujicich osob,

které pecuji 0 osobu bez demence.

O osamélosti pecujicich pojednava také Ondriova et al. (2016). Podle ni pecujici ¢asto zlistavaji
bez pomoci okoli a v socialni izolaci, coz mize piedstavovat znaény spolecensky problém.
Problémem je také to, Ze pecujici mnohdy nevédi, koho a kde o pomoc pozadat. Prave socialni
izolace mize byt divodem frustrace a deprivace. Z tohoto divodu muze dochazet také
ke konfliktim s ostatnimi ¢leny rodiny. O nedostatku podpory rodiny a socialniho okoli hovoii
také Jarolimova et al. (2016). Tento nedostatek podpory byva divodem nartstu depresi nebo
uzkosti. PeCujici mnohdy maji pocit, Ze ,,neni tniku, Ze jsou do péce lapeni“. Mnohdy se
V procesu péce Citi osamocené. ToSnerova (2001) uvadi, ze nedostatek podpory od Clent
nejblizsi rodiny nebo také SirSiho pribuzenstva, nedostatek podpory ze strany Iékait a dalSich

obornikl a nedostatek informaci souvisi se zvySovanim pecovatelské zatéze.

Hovoii se o tzv. ,,dobrovolné samostatnosti“. Radi se sem pedujici, ktefi i ptesto, Ze kolem
sebe maji osoby, které¢ by jim mohly v pé¢i pomoci, tuto pomoc nevyzaduji nebo ji pifimo
odmitaji. Dlivody mohou byt rizné. Pecujici ¢asto nechtéji zadat své déti o pomoc, protoze mayji
pocit, ze déti maji ,,své prace dost — musi se né€jak zivit, musi se vénovat své rodin¢ apod.

Diivodem muze byt také jista nediivéra pecujicich vici mladsi generaci. Tito dobrovolni
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pecujici také Casto odmitaji pomoc profesionalnich sluzeb, jako je napt. pecovatelska sluzba,
protoze by jim tyto sluzby mohly zasahovat do soukromi. Muzeme u nich sledovat silnou touhu
mit v§e pod kontrolou. Diivodem mitize byt také neochota pecujicich sdilet sviij osud s ostatnimi
lidmi nebo celkova neschopnost ¢i nemoznost hledat pomoc. Tato ,,dobrovolna samostatnost*
s sebou nese fadu rizik — veskera zatéz spadéd na jednoho ¢lovéka. Protipolem ,,dobrovolné
samostatnosti‘ je ,,sdilena péce* — tzn., Ze vSechny atributy péce se rozlozi mezi dvé nebo vice
osob. Piestoze i zde ¢asto najdeme ¢lovéka, ktery je zatizenéjsi, lze fici, Ze zatéZ byva sniZzena.
Rodiny vsak Casto vypovidaji, ze tento model péce ptiSel az poté, co se primarni pecujici naucil
fict si o pomoc. To se obvykle déje v momenté, kdy si ptizna vlastni limity (Jarolimova el al.,

2016).

Pecujici mnohdy nevyuzivaji ani socialni sluzby, které by je v pé¢i mohly podpofit a mohly by
jim ulevit v zatézi (napt. pecovatelska sluzba nebo odlehcovaci sluzba). Divody mohou byt
ruzné. Pokud pecujici pfijmou tyto sluzby, mohou mit nésledné pocit, ze dochazi k proménam
jejich soukromi, které je pro né velmi citlivé. Vstup pracovnika terénni socialni sluzby
do soukromi pecujicich miize podkopavat identitu pecujicich. Na jedné strané¢ mohou citit
fyzickou, psychickou i emocionalni tilevu, na stran¢ druhé vsak ztratu moci nad pomyslnymi
hranicemi jejich soukromi. Mnoho pecujicich pifijem téchto sluzeb povazuji také za sviyj
neuspéch — za signdl osobé s demenci i1 vnéjSimu svétu, Ze nejsou schopni se s péci vyrovnat

(Lloyd & Stirling, 2011).

Specifickou oblasti vztahli v pribehu péce jsou ,,sourozenecké skupiny“. Zde se obvykle
objevuji konflikty. Velkym tématem je vdék. Primarni pecujici se mnohdy citi nedocenéni,
protoZe piindsi obéti. Nedocenéni se mohou citit 1 ,,pomocnici* — mohou mit pocit, Ze jejich
pomoc neni dostate¢né docenéna, Ze pro primarni pecujici ,,neni dost dobra“. Na druhou stranu
sourozenci Casto umi reflektovat to, co ten druhy sourozenec pifindsi — to, jak nemocnému
prospiva. Sourozenecké vztahy v dobé péce o Clovéka s demenci by se daly shrnout jednim

slovem — jako ambivalence (Jarolimova et al., 2016).

Jak také vyslo z jiz zminéného vyzkumu autora Tatangelo et al., (2018), pecujici disponuji
nedostatkem volného ¢asu. Objevuje se nedostatek Casu pro spolecenské a volnocasové
aktivity, odpoCinek nebo tfeba pro dovolenou. Tento problém je zapfiinén pravé Castou
neochotou pecujicich vyuzivat odlehcovaci nebo pecovatelskou sluzbu — at’ uz z divodu pocitu
nedostate¢né kvality téchto sluzeb, nedostatecné flexibility nebo prosté z loajality a povinnosti

vici nemocnému piibuznému.
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Na fyzickou i psychickou zatéz pecujicich osob o osobu s demenci u Alzheimerovy nemoci
se ve svém vyzkumu zaméfila také Ondriova et al. (2014). Bylo zjiSténo, Ze 78 % ucastnikil
vyzkumu vnimalo sviij stres zpusobeny péci o osobu s demenci jako spise velky. Zdrojem
tohoto stresu byl pro pecujici pocit, Ze nejsou schopni pomoci svym blizkym tak, aby jejich
stafi bylo prijemné. Nadmérnou z4téz ucastnici tohoto vyzkumu kompenzovali napf.
nadmérnou konzumaci kavy nebo alkoholu, koutenim atd. Podle Holmerové et al. (2006) je

fyzické zatéz a namaha spojena Casto s nedostatecné ptizptisobenymi podminkami.

Z poznatkti Ceské alzheimerovské spoleénosti vyplyva, e mezi nejéastéjsi symptomy
pecujicich patii zvySena depresivita. Dale také poruchy spanku, nikotinismus, zavislost na
alkoholu, chronicka tinava, bolesti zad, nervozita apod. (Jarolimova et al. 2014, in Stépankova

etal., 2014).

U pecujicich se objevuje horsi fyzické zdravi nez u osob, které 0 jinou 0sobu nepecuji. Také
Castéji navstévuji 1€kate a uzivaji vice 1€kl na predpis (Bayer et al., 2004). Divodem této
skute€nosti je prave Casova naro¢nost péce — pecujici nemaji ¢as starat se o své zdravi a nemaji

Cas ani na volnoc¢asové aktivity (Schulz et al., 1999).

Postoj rodinnych pecujicich k péci (a zaroven k institucionalizaci osob s demenci) ovliviiuje
cela fada faktorti — jde napt. o zavaznost onemocnéni, 0 to, jak dlouho onemocnéni jiz trva
a také o prognozu onemocnéni. Rodinni pecujici jsou schopni se o nemocného kratkodobé
postarat. Problém nastava v momenté, kdy je pée zatizena syndromy imobility, instability,
inkontinence nebo prave kognitivnimi deficity. To, co také negativné ovliviiuje pé¢i v domacim
prostiedi, jsou behavioralni a psychologické symptomy demence, onemocnéni pecujici osoby,
finanéni problémy nebo konflikty mezi rodinnymi piisluiniky (Ondriova et al., 2016). Casté
jsou také obavy pecujicich, zda se dokazou o seniora s demenci odborné€ postarat. Mezi dalsi
faktory patii vztahy v roding, pocet a vék jejich déti, bytové pomery, vzdalenost mezi bydlistém
pecujici osoby a osoby s demenci, omezeni vlastniho Zivota pecujicich z davodu naro¢nosti

péce atd. (Ondriova et al., 2014).

Shim et al. (2012) rozliSuje tii skupiny pecujicich podle toho, jak popisuji své zkuSenosti s péci
— je to negativni, ambivalentni a pozitivni skupina. Negativni skupina pecujicich popisuje
minulé 1 souc¢asné vztahy se svym pribuznym s demenci velmi negativn¢, zamétuje se spise
na vlastni neuspokojené potieby a mluvi o silné zatézi. Pecujici z ambivalentni skupiny
pecujicich uvadeji, ze pocituji uspokojeni z toho, ze mohli pecovat, zdroven vsak vyjadiuji

smésici riznych emoci. U téchto pecujicich se objevuje smutek nebo frustrace — piesto vSak
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uvadi, ze se s péci o své blizké vyrovnali. Pozitivni skupina pecujicich 1askyplné popisuje sviij
vztah Kk piijemci péCe a zamétuji se spiSe na aspekty vztahu nez na to, co bylo ztraceno. Tito
pecujici se spiSe soustfedi na potfeby osob s demenci, vykazuji vysokou miru empatie
a akceptuji zmeény, které se poji s roli pecujiciho. PeCujici o osobu s demenci se tedy lisi
v nahledu na riizné aspekty péce — vnimani kvality pfedchozich i souc¢asnych vztahi, schopnost

akceptovat zmény, ochota soustiedit se na potfeby nemocnych apod.

S postupem onemocnéni roste objem c¢asu, ktery je potfebny k zajisténi péce. Tim, ze roste

psychicka zatéz pecujicich, je negativnéji role pecujiciho prozivana (Zvéiova, 2010).

Porucha paméti u osob s demenci neni obvykle pro pecujici tou nejvétsi zatézi. Nejvice
zatézové byvaji obvykle poruchy chovani a emotivity, jako je agitovanost, deprese aj. Pocity
frustrace v pecujicich osobach mohou zptisobovat také obtize v pfizptisobeni Se béZznému chodu

domacnosti, potize ve vzdjemné komunikaci apod. (Biichler et al., 2010).

Péce o osobu s demenci mnohdy komplikuje plnéni pracovnich povinnosti pecujicich. Proto
muze byt tato péCe narofna i finanéné a pecCujici mnohdy vycerpaji vSechny své Uspory

(Gulasova et al., 2013).

Jak vyplynulo z vyzkumné studie ToSnerové (2001, s. 17), peCovatelskou zatéz zvysuji

nasledujici faktory:

= bydleni ve spole¢né domécnosti
= potieba pravidelné péce
* pocet hodin stravenych se zavislou osobou

» zdravotni stav osoby, o kterou je pecovano.*

Dulezity — a téméf nutny — je odpocinek pecujicich osob. Kazdy ma své osobni limity a nikdo
nemiize zvladnout tak extrémni zatéz bez odpocinku (Ondriova et al., 2016). O dilezitosti
vénovani dostatku ¢asu sobé sama, hovoii také Holmerova et al. (2006) — v disledku péce
na ukor jich samotnych dochazi k pfedCasnému a zbytenému vycCerpani sil a casto

az k syndromu vyhoteni.

Jarolimova et al (2014) ze zkusenosti poradny a linky Ceské alzheimerovské spoleénosti uvadi,
ze rodinni pecujici, 1 pies tuto zatéz, zazivaji fadu pozitivnich zkuSenosti a prozitku. Pecujici
uvadégji, ze jde o hlubokou zkuSenost, ktera miize posilovat vzdjemné vazby mezi pecujicim
Clovékem a clovékem pecovanym, také pocity spole€ného sdileni, sounaleZitosti

a lasky.
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Dulezita je edukace rodinnych pecujicich, dale také socialni a psychoterapeutickd podpora.
Poradenstvi, svépomocné (také podpiirné) skupiny a rtizné edukacni programy pro pecujici
oddaluji institucionalizaci osob s demenci (Ondriova et al., 2016). Je doporucovano se
na psychosocialnich intervencich podilet vramci celé rodiny — je dilezitd vzajemna
komunikace a ,,délba prace®. Existuje nékolik forem psychosocidlni podpory pro rodinné

prislusniky (Jarolimova et al., 2016):

» poradenstvi a podpora — zahrnuje rtizné informace, doporuceni a také pravé podpirné
skupiny

= telefonickd krizova pomoc — velmi vyznamna z ditvodu snadné dostupnosti

= psychoterapie — doporu¢ovana pii nezvladani tzkostné-depresivnich vztahti nebo tieba
pfi problematickych rodinnych vztazich

» relaxacni techniky, joga, lazenské pobyty

» edukace formou seminatu, e-learningovych kurzt, programt

» dalsi podplrné formy pomoci terénni, ambulantni nebo pravé institucionalni.

Podle Jarolimové et al. (2014) je poradenstvi ziklad pro psychosocialni pomoc pro rodinné
pedujici. Holmerova (2003, s. 34) piesné definuje poradenstvi, které je poskytovano Ceskou
alzheimerovskou spolecnosti: ,,Poradenstvi je proces zaméfeny na informace o nemoci
a pecovani. Jeho nedilnou soucasti je podpora zvladani naro¢né situace dlouhodobé domaci

péCe o chronicky nemocného ¢lena rodiny a také informace o dalSich sluzbéach.*

Svépomocné skupiny jsou skupiny, které pracuji se sdilenou zkuSenosti ¢lenit pod dohledem
odbornika. Rodinni pecujici se schdzeji v pravidelnych intervalech a spole¢né sdili zkuSenosti
spojené¢ s péci o rodinného piislusnika s demenci. Rodinni pecujici mohou také vyuzit moznost
telefonické krizové pomoci, kterd hraje dalezitou roli hlavné kvili jeji snadné dostupnosti

(Jarolimova et al., 2014).

Jedna z nejznaméjsich spole¢nosti organizujicich setkavani svépomocné skupiny pro pecujici
0soby o osobu s demenci je Ceska alzheimerovska spolednosti. Tato spole¢nost, jak uvadi
na svych webovych strankach, jednou za dva tydny organizuje setkavani svépomocné skupiny,
které je nazvané jako Caj o pdté. Na téchto setkavanich pecujici osoby ziskavaji informace,
o tom, jak peCovat o svého blizkého s demenci, zaroven také jak peCovat 0 sebe sama. Také
maji moznost sdilet svou nelehkou situaci s ostatnimi lidmi nachazejicimi se v podobné situaci.
Ceské alzheimerovka spole¢nost také poskytuje kurzy pro peéujici osoby, kde se mohou

dozvédét zakladni informace o onemocnéni. Dale pak zde pecujici ziskavaji informace o tom,
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kde hledat pomoc, jak komunikovat s ¢lovékem s demenci, jak upravit prostiedi domacnosti

tak, aby odpovidalo potiebam osoby s demenci nebo také jak pecovat o sebe sama.

Ceska alzheimerovska spole¢nost (2016) definuje zékladni principy, kterymi by se podptirné
skupiny mély fidit. Prvnim principem je, ze kazdy ¢len skupiny miize né¢im pfispét a zaroven
muze néco ziskat. To znamena, Zze kazdy ¢len skupiny muze nabidnou své zkusSenosti s péci,
a zaroven muze redukovat své obavy a starosti tim, ze se o n¢ pod¢li. DalSim principem je to,
ze neexistuje perfektni pecovatel. Podpiirna skupina ma byt mistem, kde si lidé mohou ptiznat
své chyby a slabosti, mistem, kde si mohou uvédomit, Ze chybovat je bézné a v poradku. Dals§im
principem je to, Ze si lidé ve skupiné poskytuji informace, nikoliv rady. Poslednim principem
je, ze situace kazdého pecovatele a osoby s demenci je jind a na zékladé této individuality se
k nim musi pfistupovat. Jako piiklad Ceské4 alzheimerovskéa spole¢nost uvadi situaci, kdy se
Vv zavislosti na obtizné chovani osoby s demenci rozhodne pecujici osoba pro umisténi této
osoby do institucionalniho zafizeni, zatimco pro jinou osobu toto feSeni mize byt zcela

nepiipustné.

Jarolimova et al. (2016) uvadi, jak jiz bylo také zminéno, Ze samotnou péci ovlivituje prave to,
zda ma pecujici osoba dostatek informaci o samotném onemocnéni — o jeho podstaté, pribéhu,
také forméach pomoci apod. Svou studii potvrzuje, Ze rodinni pecujici potiebuji podplrné

programy k tomu, aby mohli o seniora s demenci v domacim prostiedi pe¢ovat co nejdéle.

Rodinni pe€ujici uvadéji, ze kvalitu zivota jejich ptibuznych s demenci a zaroven prodlouzeni
doby moZnosti péfe v domacim prostiedi by mohlo podpofit dostate¢né velké financni
ohodnoceni pecujicich k tomu, aby mohli s osobami s demenci ziistat doma a vénovat se jim
po Cas celého dne. Dalsim faktorem, ktery by mohl podle pecujicich podpofit pé¢i v domacim
prostiedi, by byla adekvatné Siroka sit’ agentur domaci péce nebo pecovatelskych sluzeb tak,
aby byly schopny pfizptisobit sviij harmonogram potiebam klient. Podle pecujicich by bylo
také vhodné, aby vZdy chodil jeden a stejny pracovnik (Krsikova & Buzgova, 2011).

Zakon vymezuje terénni (také ambulantni) socidlni sluzbu, kterd by mohla pecujicim ulevit
Vv jejich pecovatelské zatézi. Jedna se 0 pecovatelskou sluzbu. Jde o sluzbu, kterd je podle
tohoto zakona ,,poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstatnost z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, a rodindm s détmi, jejichz situace
vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.“ (§40) Pecovatelska sluzba je nejcastéji poskytovana
pfimo v domacnostech téchto osob ve vymezeném case. Pracovnici peCovatelské sluzby

klientim napt. pomahaji pii osobni hygiené, pfi zajisténi chodu domécnosti, pii poskytnuti
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stravy apod. Dalsi podle tohoto zadkona definovanou sluzbou, je odleh¢ovaci sluzba. Jde
o sluzbu, ktera je poskytovana formou terénni, ambulantni i pobytovou. Odleh¢ovaci sluzby
jsou ,,poskytované osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu veku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, o které je jinak peCovano v jejich pfirozeném
socialnim prosttedi; cilem sluzby je umoznit pecujici fyzické osob¢ nezbytny odpocinek.* (§44)
Mozné je vyuzit také ambulantnich forem socialnich sluzeb, jako jsou denni stacionaie nebo

centra dennich sluzeb.

2.2 Rozhodnuti 0 institucionalizaci osoby s demenci

Pro osoby s demenci se za idealni prostiedi povazuje prostfedi rodinné. OvSem, jak uvadi
Guléasova et al. (2013), tak ne kazda rodina tuto moznost ma. Hajkova et al. (2016) uvadi,
ze nejcastejSim divodem hospitalizace a institucionalizace osob s demenci jsou behavioralni

a psychologické symptomy demence, které kladou vysoké naroky na pecuyjici.

Rozhodnuti o0 umisténi osoby s demenci do institucionalniho zafizeni byva pro pecujici obtiZzné
a Casto k nému dochazi v moment¢, kdy potieby osoby s demenci piesahly moZnosti pecujicich.
Objevuji se pocity viny, vycitek a selhani. Také se zaroven mnohdy dostavi tuleva

po psychickém a také fyzickém vyc€erpani (Holmerova et al., 2006).

N4

rozhodnuti. Toto rozhodnuti ¢asto neni planované, coz celou situaci jesté vice ztézuje. Dochazi
k tomu, ze pecujici se tomuto rozhodovani vyhybaji tak dlouho, jak je to jen mozné. Toto
oddalovani rozhodnuti muze spocivat v pocitech loajality ke svému blizkému nebo
v pocitech viny a studu. Toto rozhodnuti je vétsinou vysledkem diskuze rodinnych ptislusnikt
(Caron et al., 2006).

Ondriova et al. (2016) popisuje nekolik faktorti, na jejichz zéklad€ rodinny pecujici rozhodne

o institucionalizaci osoby s demenci:

» Faktory zpohledu rodiny — materialni zazemi, zaméstnani, bydleni, rodinna
dynamika, rodinné/kulturni tradice apod.;
» Faktory z pohledu nemocného — diagnéza, prognéza, psychicky stav, schopnost

piijmout péci od rodinného piislusnika apod.;
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» Faktory zpohledu pecujiciho — védomosti, zkuSenosti, vztah k nemocnému

a schopnost pecovat.

Jak jiz bylo fe€eno, tak pecujici se staraji o své nemocné piibuzné Castokrat az na pokraj svych
vlastnich sil. Tim padem se zvySuje i pravdépodobnost, ze sami pe€ujici onemocni.
Onemocnéni pecujici 0soby muize byt jednim zdivodu vedoucim K rozhodnuti se
pro institucionalizaci (GulaSova et al., 2013). Také podle Zvétové (2010) byva nasledkem

dlouhodobé psychické zatéze pecujicich to, Ze nejsou schopni jiz nadale péci poskytovat.

Vyzkumna studie Zvérové (2015) potvrzuje, ze kazdodenni péce o Cloveéka s demenci se
negativné odrazi na celkovém stavu pecujicich a muze vést pravé k institucionalizaci. Aneshel
et al. (2007) uvadi, ze existuje vyznamny vztah mezi mirou subjektivné vnimané zatéze
a institucionalizaci osoby s demenci. Ti pecujici, kteti péci prozivaji jako velmi tizivou,
uvazuji o institucionalizaci svého blizkého s demenci mnohem dfive nez ti, ktefi jsou s péci

vyrovnani.

Proces rozhodovani zahrnuje faktory, které souviseji S o0sobou sdemenci, s rodinnym
pecujicim, rodinnou dynamikou, interakcemi s poskytovateli zdravotni péce, hodnocenim
pecujicich jejich schopnosti pecovat a ocekdvanymi disledky tohoto rozhodnuti. Rozhodovani
0 institucionalizaci je dynmamicky proces, ktery zahrnuje vSechny ¢leny rodiny. Proces
rozhodovani je pro pecujici mnohem t&€z8i v pripadé, kdy osoba s demenci své schopnosti

pfeceniuje — mysli si, ze je v pofadku (Caron et al., 2006).

Péci v domécim prostiedi a presun k institucionalni péci ve vét§im mnoZzstvi piipadi ukoncuje
krizova situace, kterd miize byt spojena se zhorSenim zdravotniho stavu osoby s demenci,

nikoliv s védomym rozhodnutim (Frey, 2010).

U pecujicich, ktefi o institucionalni péci uvazuji, se vyskytuje vyssi pocet konflikti v rodiné
a také vykazuji vysSsi skore zat€Zze — nez pecujici, ktefti o moznosti instituciondlni péce
neuvazuji. VEtsi tendenci umistit ¢lovéka do instituciondlniho zafizeni maji dospé€lé déti, ktefi

o tohoto ¢loveka pecuji, nez pecujici partneii nemocnych osob s demenci (Hope et al., 1998).

Po letech péce v domacim prostiedi pecujici mohou dochazet k nazoru, ze situaci jiz nedokazou

vvvvvv

,»,skonc¢il“ v institucionalnim zafizeni, maji casto tendence odkladat toto kone¢né rozhodnuti

az do posledni chvile (Van Wijngaarden et al., 2018).
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Jetabek (2005) jmenuje kritické momenty V osobni pé€i o seniory — jednd se o zdravotni
problémy pecujicich, jejich osamélost a také pravé o trauma rodin, které ,,musely umistit*
seniora do institucionalniho zatizeni. Toto rozhodovani rodin, které péci v domécim prostiedi
jiz samy nezvladaji, je kritickym obdobim. V tomto pfipad¢ se jiz nejednd pouze
o kratkodobou hospitalizaci ve zdravotnickém zatizeni s pfedpokladem navratu zpét do domaci

péce.

2.3 Obdobi po umisténi 0soby s demenci do institucionalniho zatizeni

Lethin et al. (2016) povazuje moment, kdy se osoba sdemenci prestéhovala

do institucionalniho zatizeni za jeden z mezniki v Zivoté pecujici osoby.

Nabidka sociélnich sluzeb, které by podpofili setrvani osoby s demenci v domécim prostiedi,
zna¢né zaostava za poptavkou a potfebami rodiny. Z toho divodu ¢asto dochazi k umisténi

seniora s demenci do institucionalniho zafizeni (Ondriova et al., 2014).

Ondriova et al. (2016) v souvislosti s umisténim seniora s demenci do institucionalniho zafizeni
mluvi o traumatu pecujicich z diivodu pocitu viny plynouciho z nezvladnuti péce o svého
blizkého. Hradcova et al. (2016) hovofi o nutnosti kontinualnich sluzeb — kontinuita je
nejdulezitéjsi pravé v dob&, kdy se osoba sdemenci stéhuje zdomaciho prostiedi
do institucionalniho zatizeni. Jde o obdobi, které je emocné velmi naro¢né, takze intervence

koordinatora je pro celou rodinu vyznamnou psychosocialni podporou.

Pecujici, ktefi se rozhodli pro umisténi blizké osoby s demenci do instituciondlniho zatizeni
Casto vyslovné uvadi, ze jim toto rozhodnuti ptineslo velkou tilevu. Zaroven se objevuji, jak jiz
bylo feceno, také pocity viny z toho, ze péci v domacim prostiedi ,,vzdali. Tito pecujici se
Casto nazyvaji ,,egoisty®, kteti uptednostiuji vlastni klid pfed blahem jejich blizkého. Umisténi
blizké osoby s demenci do institucionalniho zafizeni je Casto z jejich pohledu povaZovano

za ,,odlozeni* nebo ,,opusténi blizkého (Wijngaarden et al., 2018).

Z vyzkumného Setfeni Krsikové & Buzgové (2011) vyplynulo, Ze osoby, které pecuji o své
blizké v domacim prostredi uvadéji, Ze jsou jejich blizci vice aktivizovani a maji vice podnéta,
nez uvadeéji osoby, které maji blizké s demenci umisténé v institucionalnim zafizeni. Pouze
jedna Ucastnice této studie vypovédéla, ze byla s péci v zafizeni spokojena, zatimco ostatni

vypovidali, Ze po umisténi nemocného do institucionalniho zatizeni se jeho kvalita Zivota
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zhorsila. PeCujici majici své blizké s demenci v institucionalnim zatizeni uvadéji, Ze pozoruji
také to, ze v pozdé¢jSich stadiich onemocnéni se klienti dostavaji na okraj zdjmu personalu
daného zafizeni a nejsou piili§ (nebo vibec) aktivizovani, chybi jim stimuly, také nebyla
vénovana pozornost jejich vyzivé nebo hygien¢ a dochazelo k celkovému snizovani jejich

dastojnosti.

Dulezitou soucasti poskytovani dobré socidlni sluzby je spoluprace s rodinou. Piechod
z domaci péce do péce instituciondlni byva spojen s velkou emociondlni zatézi, jak na strané
0soby s demenci, tak na strané rodinnych pecujicich. Dulezita je uloha poskytovateld socialnich
sluzeb. Ti museji mit osvojeny celou $kalu prostiedkl, kompetenci a nastroji, kterymi
dopomiizou adaptaci osoby s demenci i blizké rodiny. ,,Jde o to, aby kontinuita byla naruSena
co nejméng, a aby zivotni rytmus, navyky a vztahy mohly ziistat, pokud mozno, zachovany.*
(Hajkovaetal., 2016, s. 9). Na dulezitost podpory ze strany instituciondlniho zatizeni poukazuje
i Lethin et al. (2016). Johansson et al. (2014) uvadi, Zze nedostatek adekvatnich informaci
ze strany institucionalniho zatizeni zvySuje v pe€ujicich pocit nejistoty. Pecujici povazuji dobie
fungujici interakci s personalem za velmi dualezitou, protoze jim usnadiiuje zlstat se svymi
blizkymi v kontaktu. Rodinni pecujici museji byt zafizenim uznavéni jako partneri v péci.
JaneCkova et al. (2013) uvadi, ze pravé podpora a zachovani vazeb mezi osobou umisténou
do institucionalni péce a jeji rodinou hraje hlavni roli v kvalité jejich Zivota a je podstatnou

sloZzkou humanizace institucionalni péce.

Podpora rodiny ze strany instituce by méla patfit k prioritam péce. Rodina by se méla setkat
s pochopenim jejich sloZité situace jesté pied pfijetim seniora do zafizeni, zaroven by také méla
byt ze strany poskytovatele socialnich sluzeb ocenéna za jeji dosavadni praci. Dilezité je, aby
rodiné byly sdéleny vSechny podstatné informace o daném zatizeni (Janeckova et al., 2013).
Rodina by méla byt vnimana jako ucastnik péce 1 po piijeti osoby s demenci do daného zatizeni.
Mé¢la by pro zafizeni fungovat jako hlavni zdroj informaci o klientovi. Rodina se tim padem
muze podilet na procesu individualniho planovani klienta, a také na vybéru vhodnych
aktivizaCnich cinnosti. Poskytovatelé sluzeb by méli Cinit svd rozhodnuti na zakladé

komunikace s klienty, jejich rodinami i dal$imi zaméstnanci (Hajkova et al., 2016).

Lethin et al. (2016) povazuje za velmi diilezité rovnéz to, aby pecujici byli zapojeni do zivota
0sob s demenci i po jejim umisténi do zafizeni. Poskytovatelé socialnich sluzeb by méli
podporovat zapojeni rodin do péce. Predpokladem zapojeni se do péce je adekvatni

komunikace mezi personalem socialni sluzby a pecujicimi.
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3 CIL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Cilem bylo zjistit, analyzovat a nasledné popsat zkuSenosti pecujicich osob o osobu
s demenci s procesem rozhodovani v kontextu jejich umisténi do institucionalniho

zarizeni.

Po operacionalizaci cile byly autorkou polozeny nasledujici dvé vyzkumné otazky:
Vyzkumna otazka 1:

Jaké jsou atributy zkuSenosti a prozitkii pecujicich 0sob 0 0sobu s demenci v procesu

rozhodovani o institucionalni péci?

Vyzkumna otazka 2:

Jak miize byt definovana podoba idealni formy podpory pecujicim podle jejich osobnich

zkuSenosti a nazori?
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4 METODOLOGICKY RAMEC VYZKUMNE CINNOSTI

K realizaci vyzkumu byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie. Disman (1998) uvadi, ze
kvalitativni pfistup je nenumerické Setfeni a interpretace zkoumané reality, jehoz cilem je
odkryvat vyznam poklddany sd€lovanymi informacemi. Vyraz ,nenumerické Setfeni®
znamena, ze kvalitativni pfistup pracuje se slovy a textem, nikoliv s ¢isly. Kvalitativni pfistup

by mél podle n¢j pfinést nové hypotézy a nova porozumeéni, coz je zamérem 1 této prace.

Jak uvadi Miovsky (2016), vyznamnymi ukazateli kvalitativniho pfistupu je jedinecnost,
neopakovatelnost a kontextualnost. Autor poukazuje na to, ze prostiednictvim kvalitativniho
pfistupu jsou popisovany fenomény, které jsou jedine¢né a neopakovatelné, a lidé je mohou
vnimat odliSné¢ — coZz proces rozhodovani pecujicich o osobu s demenci o jejim umisténi
do institucionalniho zafizeni rozhodné je. Jde o proces, ktery je vniman kazdym clovékem

individualné a je pozivan v zavislosti na riznych atributech odlisné.

Na pocatku vyzkumné &innosti byl vytvoren tzv. ideovy plan. Sed’ova (in Svaticek & Sed’ova
(2014) uvadi, ze prostfednictvim planu si vyzkumnik mtize zpiesnit piedstavu o piredmétu
zkoumani, také o jeho cilech a o cestach, které k dosazeni cile bude volit. Byla vytvotfena

zakladni pfedstava toho, co je potfeba zkoumat, nasledné byl formulovan zkoumany problém.

Na pocatku vyzkumné akce byl jako zkoumany problém formulovan proces rozhodovani
pecujicich osob o 0sobu s demenci v zaleZitosti jejich umisténi do institucionalniho
zatizeni. Tento zkoumany problém je autorkou povazovan za vyznamny z divodu, ze se jedna
o situaci, ktera je jisté dilezitym a zlomovym okamzikem v zivotech pecujicich osob. V ramci
tvorby ideového planu byla uskute¢néna reSerSe literatury a dalSich informacénich zdroju
zabyvajicich se touto problematikou. Tyto zdroje byly prostudovany a na zaklad¢ jejich analyzy
byl navrzeny vhodny metodologicky ramec vyzkumné prace. Pfi planovani vyzkumné prace
byla samoziejmé brana v potaz moznost uré¢ité volnosti, protoze v ramci kvalitniho vyzkumu
muze dochazet ke zménam v prub&hu jeho realizace. Na zakladé formulovani zkoumaného
problému byly stanoveny také vyzkumné otadzky a vytvofen teoreticky ramec, ktery byl vSak
Vv pritbéhu realizace vyzkumu pozménovan v ndvaznosti na to, jaké informace se vynotovaly
prostfednictvim sbéru dat a studia dal3i literatury. Sed’ova (in Svaii¢ek & Sed’ova, 2014) také
potvrzuje to, ze jen ziidka kdy byva plan vyzkumu ptfesné dodrzen. Dale podotyka, Ze teoreticky
ramec neslouzi k tomu, aby vytvofil ofekavani a predpoklady toho, co vyzkumnik ovétuje

Vterénu. V ramci této vyzkumné akce byla jiz existujici teorie piinosnd pro definovani
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zkoumaného problému a také poslouzila ke komparaci vlastnich vysledk s vysledky jinych

praci.

Nasledné bylo prikroceno k transformaci zaméru vyzkumnika do jeho praktické podoby
— do designu vyzkumu. Jako design vyzkumu byla zvolena piipadové studie. Pfipadova studie
se vzhledem K ciltim této prace jevi jako idealni. Sedlaéek (in Svatiek a Sed'ova, 2014, s. 97)
definuje pfipadovou studii jako ,,empiricky design, jehoZ smyslem je velmi podrobné zkoumani
a porozuméni jednomu nebo nékolika malo piipadim.* Pro tuto vyzkumnou akci byla zvolena
mnohonasobna pripadova studie, v literatuie se také lze setkat s pojmem mnohop¥ripadova,

vicepriipadové nebo také vicecetné studie.

Yin (1989, in Miovsky 2006) uvadi, Ze uziti ptipadové studie je vhodné tehdy, kdy se vyzkumné

otazky ptaji proc a jak, coz odpovida vyzkumnym otazkdm kladenym pro splnéni cile prace.

Jako typ pfipadové studie byla zvolena instrumentalni pfipadova studie. Byl zvolen jev
a nasledné byly vyhledany ptipady, které tento jev reprezentuji. Ptipady byly déle hloubéji

zkoumany.

Z pohledu tradi¢ni typologie piipadovych studii se jedna o explanatorni ptipadovou studii, tzn.
ze jde o studii, které je zamétena na procesy vysvétlovani. ,,Explanatorni ptipadova studie se
pozorovany ve studii* (Chrastina, 2019, s. 99). Pozorovanym fenoménem v této studii je proces
rozhodovani pecujicich osob o osobu s demenci o jejim umisténi do institucionalniho zatizeni
a snahou je poskytnout vysvétleni toho, co k institucionalizaci téchto osob vede, a to z pohledu
pecujici osoby. Lze fici, Ze tato studie je také deskriptivni piipadovou studii, protoze ucelem
této studie je rovnéz tento fenomén popsat a porozumét mu. Pohledem celkové konceptualizace

metody se jednd o instrumentalni deskriptivné-explanatorni pfipadovou studii.

Pro vyzkumnou akci byly vybrany €tyFi pripady. Tento pocet byl zvolen z toho diivodu, Ze
po ukonceni sbéru dat u ptipadu 4 doslo k teoretické saturaci vzorku a nic nového se béhem

sbéru dat jiz nevynotovalo. Jednotlivé ptipady byly analyzovany.

Ptipadem pro tuto vyzkumnou akci byla osoba pecujici o osobu s demenci v kontextu procest

rozhodovani o jeji institucionalni péci.
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3.1 Zkoumany soubor

K vybéru zkoumaného souboru dochézelo tzv. gradualni konstrukei vzorku. To Sed’ové (in
Svatiek a Sed’ova 2014) vysvétluje tak, Ze zkoumany soubor neni vytvofen ve stejném &ase,
ale v prubéhu sbéru dat je a jejich nasledné analyzy je zkoumany soubor rozsifovan. Ptipady
této prace byly voleny na zékladé dostupnosti. Lze tedy hovofit o vzorkovani daném
dostupnosti nebo také komfortnim vzorkovani. Pfipady byly autorkou oslovovany
(a nasledn¢ dotazovany) do té¢ doby, nez doslo k tzv. teoretické nasycenosti. Teoreticka
nasycenost je moment, kdy pfipady jiz nepfinasi zadné nové informace — nastala po analyze

4. ptipadu.

Vsichni Gcastnici vyzkumu byli autorkou nejprve osloveni telefonicky, kdy jim byly sdéleny
informace tykajici se zaméru a cilt této vyzkumné akce. Na tomto zakladé se ti¢astnici mohli

rozhodnout, zda se vyzkumu zacastni ¢i nikoliv.

Pivodné do zkoumaného souboru mély byt zahrnuty jen pecujici osoby, které po uréitou dobu
(napft. alespon dva roky) pecovaly o osobu s demenci. V priib¢hu sbéru dat vyplynulo, ze tento
faktor (doba péce v domacim prostiedi) neni natolik podstatnym, protoZe o institucionalizaci
musi uvazovat i rodinni pfislusnici, ktefi neméli moznost tak dlouho pecovat anebo dokonce

neméli moznost v domacim prostfedi pecovat viibec.

Kritériem pro zafazeni pfipadu do vyzkumu byla osobni zkuSenost s procesem rozhodovani
o umisténi blizké osoby s demenci do instituciondlniho zarizeni. V¢k, pohlavi, vzdélani
ani profese nebyli kritériem pro zafazeni pfipadu do vyzkumu. Kritériem nebyl ani pfibuzensky

vztah mezi pecujici osobou a osobou vyzadujici péci z divodu onemocnéni demence.

Vyzkumu se ztcastnily 4 osoby. Pro ucely této prace z divodu dodrZeni anonymity jim budou
ptidélena nasleduji oznaceni — P1, P2, P3 a P4. Jedna se o tfi Zzeny a jednoho muze. Vsechny

0soby pecovaly a rozhodovaly o umisténi do institucionalniho zatizeni svych rodici — tfi matky,

jeden otec.
Tab. 1 — Prehled pripadi
Piipad Pohlavi pecujicich Piibuzny s D
Piipad ¢.1 (dale jen P1) Zena Matka
Ptipad ¢. 2 (dale jen P2) Zena Matka
P¥ipad ¢. 3 (dale jen P3) Zena Otec
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Ptipad €. 4 (dale jen P4) Muz Matka

3.2 Procedura sbéru dat

Jako hlavni technika sbéru dat byl zvolen rozhovor. Svaiiéek (in Svaiiéek & Sed'ové, 2014, s.
159) pouzivaji oznac¢eni hloubkovy rozhovor (in-depth interview). Definuji ho jako
,hestandardizované dotazovani jednoho ucastnika vyzkumu zpravidla jednim badatelem

pomoci nékolika otevienych otazek.*

Rozhovory byly realizovany S pfibuznymi (v tomto piipadé¢ dospélymi détmi)
institucionalizovanych osob s demenci, ktefi se podileli na pfedchozi péci o tyto osoby, a ktefi
se zaroven podileli na rozhodovani o jejich umisténi do institucionalniho zafizeni — v tomto
pripadé domova se zvlastnim rezimem (dale jen ,,DZR*). Ve dvou ptipadech rozhovor probehl
v domécnosti ucastnikli a ve dvou piipadech v DZR, v pokoji jejich pfibuznych. Rozhovor byl

provadén vzdy v klidném a neruSeném prostiedi, podle preference ti€astnik.

Pted realizaci rozhovoru byli vSichni uc€astnici kontaktovani telefonicky. Byly jim sdéleny
informace o provadéné vyzkumné akci. Prostfednictvim tohoto telefondtu si také ucastnici
zvolili misto a ¢as, ve kterém byl rozhovor realizovan, tak, aby to pro né bylo maximalné

pohodIné.

Byla zvolena technika polostrukturovaného rozhovoru. Divodem pro tuto volbu bylo, Ze
pied zacatkem realizace rozhovort bylo ziejmé, na co se rozhovory budou zaméfovat, ale
zaroven bylo nutné ponechat si moznost vstupovat do rozhovoru a doptévat se na dalsi pro praci
podstatné informace, popf. ménit sled ptipravenych otazek. Rozhovory trvaly od 17 do 55
minut. Primérné doba trvani rozhovoru byla 30,5 minuty. Samotnému rozhovoru predchézela
jeho priprava. V ramci této ptipravy byla struktura rozhovoru konzultovan také s dalSimi
odborniky na danou problematiku, ale také s laiky, a to z divodu nutnosti ptipravit rozhovor
tak, aby byl pro ucastniky vyzkumu co nejvice srozumitelny a nedochazelo k neshodam. Na
zakladé studia literatury byl pfipraven layout rozhovoru, ktery byl tvofen 10 otevienymi
otazkami. Byly vytvofeny 3 =zakladni okruhy rozhovoru — pied rozhodnutim o
institucionalizaci, rozhodovani o institucionalizaci a po umisténi do institucionalniho

zarizeni.
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V Gvodni fazi rozhovoru doslo k vzajemnému piedstaveni se mezi vyzkumnikem a ucastnikem
vyzkumu. Poté byl u¢astniku pfednesen obsah informovaného souhlasu. Informovany souhlas
ucastnikiim poskytoval informace o vyzkumné akci, zaruCoval ucastnikim anonymitu
a ml&enlivost ze strany vyzkumnika. Ugastnici svym podpisem potvrdili svou dobrovolnou

ucast na vyzkumu a vyjadrili tim souhlas s nahravanim rozhovoru na diktafon.

Jadro rozhovoru obsahovalo otazky zamétfené na priabéh péce v domacim prostiedi (pred
rozhodnutim), na proces rozhodovani o institucionalizaci a na dobu po umisténi ptibuzného

do institucionalniho zafizeni.

Otazky byly formulovany z odborného jazyka do jazyka bézné feci pro usnadnéni porozuméni
ze strany ucastnikli. Otdzky byly konstruovany tak, aby nebyly pro ucastniky omezujici
a sugestivni. Dale byly tvoreny tak, aby v dotazovanych nebudily dojem jedné spravné
odpovédi, ale aby jim dovolily hovofit o jejich zaZitcich, zkuSenostech, dojmech a postojich.
Hlavni, pfedem ptipravené, otazky byly dopliiovany otdzkami navazujicimi, které vyplynuly
Z prubéhu rozhovoru. Navazujici otazky byly uzivany pievazné pro zptfesnéni ptuvodni

odpovédi.

Dalsi technikou sbéru dat byla metoda nedokonéenych vét, kterou bylo navazano na rozhovor.

Autorkou prace bylo pfipraveno 5 nedokoncenych vét:

» Kdyz se rekne demence, tak mé napadne ...

* O umistéeni maminky/tatinka do domova jsem zacal/a uvazovat tehdy, kdyz ...
»  Kdyby maminka/tatinek zustal/a doma, tak ...

= Poté, co se maminka/tatinek prestéhoval/a do domova, tak se zménilo to, Ze ...

»  Forma podpory, kterou bych rad/a vyuzil/a béhem péce v domdcim prostredi by byla ...

Metoda nedokoncenych vét ptispéla k utvoteni dokonalej$iho obrazu o zkuSenostech ucastnikil

vyzkumu s procesem rozhodovani o institucionalni péci jejich pribuznych s demenci.

3.3 Analyza dat

Pred zacatkem analyzy doSlo k doslovné transkripci celého rozhovoru, véetné odpovédi
na nedokoncené véty. Piepsany text byl autorkou prace opakované ¢ten. Na pocatku analyzy
bylo vyuzito otevireného kédovani. Jde o operaci, ,pomoci nichZ jsou udaje rozebrany,

konceptualizovany a slozeny novym zptisobem* (Sed’ova, in Svati¢ek & Sed’ova, 2014, s. 211).
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Transkribovany text byl rozdélen na jednotky a kazdé jednotce byl pridélen kod. Jednotkou
byla slovni spojeni, celé véty nebo i1 delsi useky vypovédi a kody byly vepisovany piimo
do piepsaného textu (metoda tuzka a papir). Jednotkou byla slovni spojeni, celé véty nebo
1 delsi useky vypovédi. Kody byly po opakovanych ctenich revidovany a upravovany podle
potteby — byly nalézany nové kody, kody byly sluovany, kody, které se po opakovanych
Ctenich zdaly nepodstatné, byly odstranény. Pod jednotlivé kody spadalo mnohdy az nékolik
jednotek vypovédi. Nasledné byl vytvofen seznam kodi a koédy byly rozdéleny
do podkategorii a podkategorie nasledné do kategorii. Tento proces se nazyva kategorizace.
Pro vSechny pfipady byly vytvoreny nasledujici kategorie — Pied rozhodnutim, Rozhodovani

a Po umisténi (stejn¢ jako byl koncipovan rozhovor).

Béhem analyzy dat bylo vyuzito i axialniho koédovani, kdy byly hledany vztahy mezi
jednotlivymi kategoriemi. Byly hledany pfi¢inné podminky a kontexty, které vedly k uréitym

jeviim — V tomto ptipad¢ institucionalizaci osoby s demenci.

Byla vytvofena kostra piibéhu a nasledné byl pouzit postup ,,vyloZeni karet*. Kategorie,
podkategorie a kody byly usporadany do urcité linky, na jejimz zaklad¢ byla prevypravéna
zkusenost pecujicich s procesem rozhodovani o institucionalni pééi. Tato metoda se vzhledem

K cilim prace a také vzhledem k podob¢ nasbiranych dat jevila jako nejvhodnéjsi.

Pro vSechny ptipady této studie byl vytvofeno vyvojové schéma, které graficky znézornuje

proces rozhodovani téchto ptipadl o institucionalizaci blizkych osob s demenci.

[ ROZHOVOR ] [ OTEVRENE ]

4{ TRANSKRIPCE OPAKOVANE a[ KODOVANI ]
CTENI

METODA | AXIALNI{ |

NEDOKONCENYCH —
VET VYTVARENI
KATEGORII
VYLOZENI VYTVORENI
KARET PODKATEGORII{

Schéma 1 - Analyza dat
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3.4 Validita a triangulace vyzkumného Setfeni

Miovsky (2006, s. 255) definuje validitu jako konstrukt ,,toho, zda zpiisob, jakym jsme k nasim
zjisténim dospé€li (metody, procedura), a samotna tato zjiSténi (argumenty, tvrzeni), jsou

pravdivé, tedy zda odpovidaji realite.

Zakladni technikou k zajisténi validity kvalitativné orientovanych vyzkumu je triangulace.
Miovsky (2006) hovoti o triangulaci jako o kontrolnim nastroji, ktery integruje rtizné zdroje

dat a také piistupy k ziskavani téchto dat a k analyze.
Pii realizaci této vyzkumné akce byly vyuzity nasledujici typy triangulace:

* Metodologicka triangulace — bylo uzito dvou ridznych metod sbéru dat —
polostrukturovany rozhovor a metoda nedokoncenych vét.

* Triangulace settingu p¥i ziskavani dat — misto, Cas, situace a ptitomnost dal$ich osob
vyznamné ovliviiuje kvalitu dat. Ugastnici si z tohoto déivodu sami zvolili misto a ¢as

realizace rozhovoru tak, aby to pro né¢ bylo maximaln¢ pohodIné.

K zajisténi validity je nutné také kontrolovat vliv role vyzkumnika na zjisténé vysledky.
Z divodu omezeni vlivu vyzkumnika byl layout rozhovoru a znéni nedokoncenych vét
diskutovany také s jinymi odborniky na danou problematiku. Snahou bylo omezit sugestivné
orientované otazky a takové, ve kterych by se mohl néjakym zplsobem odrazet nazor
vyzkumnika. Pro zajisténi validity této vyzkumné akce byl také kladen diraz také na vybér
ucastniki vyzkumu. Dale pro zajisténi validity byl popsan cely proces realizace této vyzkumné

akce.
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4 VYSLEDKY

Jednotlivé piipady jsou popsany, interpretace jsou pro vétsi davéryhodnost dopliiovany
pfimymi citaty z rozhovori s pfipady, dale jsou generovana zakladni témata (podkategorie),
ktera byla v procesu rozhodovani v daném obdobi feSena v jejich pfibé¢hu a kédy, které se
k t¢émto podkategoriim vztahuji. Pro kazdy piipad bylo vytvofeno vyveojové schéma, které

graficky znazorfiuje proces rozhodovani o institucionalni péci osoby s demenci.

4.1 Ptipad 1

Ptipad 1 (dale jen P1) je zena, kterd pecovala o svou matku s demenci a také se nasledné

podilela na rozhodovani o jeji institucionalizaci v DZR.

Nejprve byl primarnim pecujicim partner nemocné (otec P1). P1 poméhala v domécnosti rodict
s uklidem apod. Podilela se ¢astecné i na péci o matku jeste, kdyz bydleli rodice ve vlastni
domaécnosti. Jak uvadi P1, poté, co u otce probéhla cévni mozkova ptihoda, museli byt oba
rodi¢e piest€éhovani do domacnosti P1 a primarnim pecujicim se nahle stala P1. To, co bylo
po prestéhovani matky do domacnosti P1 podstatné, byla nutnost nastaveni urcité¢ho rezimu,
kterému se matka musela pfizpusobit tak, aby Pl mohla v rdmci moznosti pokracovat

V podnikani.
., Babicce se prevratil Zivot vzhiiru nohama, protoze ona musela... Ona se musela zaradit
do toho mého rezimu. * (P1)

P1 uvadi, Ze ma pocit, Ze takto nastaveny rezim usnadnil matce néasledny nastup do DZR.

Velkou pomoc béhem péce o matku vidi P1 v manzelovi, ktery, jak P1 uvadi, pomahal napf.
s vyfizovanim ufednich zalezitosti nebo také s hygienou otce P1 po cévni mozkové piihodé.
Pomoc v dob¢ péce spatiuje P1 také ve svych détech. P1 ma sourozence, ale ti se na péci prilis

nepodileli, a to z dlivodu, Ze bydli daleko nebo sami maji zdravotni problémy.

P1 nastalou situaci popisuje jako do té doby naprosto nepredstavitelnou, jako situaci, kterou
si ,,clovek ani nechce predstavit (P1). Hovoii o dopadech péce na jeji psychiku. Uvadi, ze

behem péce se Casto objevovaly napt. vy¢€itky vici nemocnému a pocit, Ze ,,to déla naschval®.
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P1 si samoziejmé uvédomuje, ze se jednalo pouze o ptiznaky onemocnéni. To, co byl podle P1

velky napor na psychiku, a stéle je, je zména roli.

., Mné to taky trvalo, nez jsem tu maminku takto... Je to rodic a ten rodic, to je hrozny, se vam

meni pred oc¢ima. Chova se jinak, mluvi jinak, je to takové vnitiné bolavé. “ (P1)
Podle slov P1 se také Casto objevovaly pocity osamélosti a nepochopeni.

, Mrzi vas, Ze jste v tom hozend, Ze mate pocit, vy mdte pocit, ze vam nikdo nechce pomahat.

Byla jsem toho plnd, toho nepochopeni z jiné strany. “ (P1)

Domaci péce o clovéka s demenci méa podle slov P1 dopady i na socialni oblast zivota
pecujicich. Velkym tématem zde byla prace a éasova narocnost péce, ktera s praci nesla ptilis

snadno skloubit. P1 hovoii také o socialni izolaci.

,,JSte vtazena do uplné jiné role a ten svet, ktery je tam takhle za dvermi, pro vas konci,

protoze je to ustavicnd starost o jednoho cloveka... “ (P1)

Dalsim velkym tématem P1 béhem péce doma byla rodina a vztahy v ni. Hovofi také o velkém

vyznamu manzelstvi a vzajemnému respektu k partnerovi a partneroveé roding.

., Najednou se otevie brana téch rodinnych vztahu, jak to opravdu vsechno funguje, najednou
vidite tu tvar tech lidi. Ty vztahy to hodné proveri. Jo, uklidnilo se to, ale uz tam porad néco

Jje, co prosté probéhlo. Také vam to narusi manzelstvi, v kazdém pripade. “ (P1)

Péce byla ztizena také jinymi zdravotnimi komplikacemi matky s demenci, nez jsou symptomy
demence. Jednalo se hlavné o problémy s mobilitou. Situaci také podle slov P1 bytové
podminky a hovofi napt. o nedostatku soukromi, o tom, Ze ,,nemeéla kam utéct”. P1 si mysli ze
jiné bytové podminky, kdy by rodi¢e méli samostatnou domacnost a ona je méla pobliz, by

mohla umisténi rodi¢u do institucionalniho zafizeni oddalit.

Tab. 2 — Pi‘ehled podkategorii a kodu P1 — pied rozhodnutim

PRED ROZHODNUTIM

PODKATEGORIE KODY

Péce Samostatnd domécnost, Spole¢nd domécnost, Rezim

Pomoc Manzel, Déti, Sourozenci

Psychické dopady Stres,  Vycitky, Pocit nepfipravenosti, Pocity
nepochopeni, Osamélost

34



Socialni dopady Socialni izolace, Rodinné vztahy, Manzelstvi, Prace,

Zmeéna roli

Bytové podminky Vlastni prostor, Pfesycenost

Zdravotni stav matky s D Mobilita, Symptomy demence

Zadost do DZR si matka dala sama je$té pred tim, Ze se jeji zdravotni stav v disledku
onemocnéni zhorsil. Velkou roli pii rozhodovani o umisténi do DZR sehral jeji manZel, ktery
jeji umisténi dvakrat odmitl. Poté co se jeho zdravotni stav vlivem cévni mozkové piihody

zacal rovnéZ zhorSovat, souhlasil s umisténim do DZR jeho i jeho partnerky.

To, s ¢im se po uskuteénéni rozhodnuti rodina potykala, byla dlouha ¢ekaci doba.

A4

uvolnilo misto v DZR. Zpocatku pro ného bylo podle slov P1 tézké se s timto faktem smifit,

ale poté, co spolecné s P1 navstivil dané DZR, s umisténim manzelky také souhlasil.
., Ve mné jak se to sevielo, ja jsem nebyla schopnd mu rict, Ze je viastné oddelim. “ (P1)

P1 hovoti sama hovoii o velkych pochybam a o velkém dilematu, které¢ v té dob¢ fesila.

Navstéva zatizeni vSak 1 ji pfesvédcila o spravnosti tohoto rozhodnuti.

., Ale kdyz zazvonil telefon a byl ten moment ,, Pani..., uvolnilo se misto, maminka miize
nastoupit“, tak takhle se vam to sevie na hrudi a na tom srdicku, tak si reknete — pane boze,

mam ji tam viastné dat? ** (P1)

Tab. 3 — Pit‘ehled podkategorii a kodi P1 — rozhodnuti

ROZHODNUTT

PODKATEGORIE KODY

Manzel nemocné Odmitani, Zdravotni stav, Oznameni, Reakce
Nemocna Autonomni rozhodnuti

P1 Pochyby, Vlastni zkusenost, Radost

Systém Cekaci doma

Po umisténi partnerky do DZR usnadioval otci situaci fakt, ze ho P1 za matkou do DZR kazdy

den vozila. Pozdé&ji byl sam také do daného DZR umistén, a nakonec sdileli 1 spole¢ny pokoj.

Co se tyka pociti nemocné z prest¢hovani, tak P1 uvadi, Ze ,,fo uz nevnimala® (P1).
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Po umisténi rodi¢t do DZR doslo u P1 k psychické iilevé. Rika, Ze ji trvalo vice nez dva roky,
nez se z péce ,,otrepala®. To, co se u ni nyni ¢asto objevuje je strach. Strach z toho, Ze se tato
situace bude opakovat (ze strany rodi¢i manzela), a také se objevuje strach z vlastni

zranitelnosti a nemocnosti.

., Nékdy mate i vy mate chvilku, Ze i vy miizete zapominat. Vy to zacnete vztahovat na sebe,

protoze to v té rodiné je...* (P1)

P1 zminuje kvalitni péci v DZR a také to, Ze vi, Ze ,je o maminku dobre postardano* (P1).
Zaroven vsak po umisténi matky do DZR narazi na jisté systémové mezery, jako je nedostatek
personalu, Casté stiidani personalu, tim padem i o odosobnéni se personalu od klientt,
ptespiiliSnou byrokracii a problémovou komunikaci mezi systémy. P1 uvadi, ze ,,vazne

komunikace mezi zdravotni persondlem, pecovatelkou a rodinou* (P1).

V zavéru vSak rozhodnuti umistit matku do instituciondlniho zatizeni hodnoti jako ,,nejlepsi

FeSeni“.
Tab. 4 — Piehled kategorii a kodi P1 — po umisténi
PO UMISTENT
PODKATEGORIE KODY
ManzZel nemocné Navstévy, Nastup, Spolecny pokoj
Psychika nemocné Strach z opakovani situace, Strach z vlastni zranitelnosti,
Uleva, Regenerace
Systém Komunikace mezi systémy, Byrokracie, Personal
Kvalita péce
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4.2 Ptipad 2

Ptipad 2 (déle jen P2) je zena, ktera peCovala o svou matku, podilela se na rozhodnuti o jejim
umisténi, a da se ficl, Ze o ni ,,peCuje” i po jejim umisténi v DZR. P2 uvadi, ze i pfed umisténim
byly mezi ni a matkou velmi dobré vztahy, které tedy ptetrvavaji dodnes. P2 uvadi, Ze na sebe
byly s matkou vzdy ,fixovany*. Jak uvadi P2, jednim z diivodu této fixace muze byt fakt, ze P2

sama vlastni rodinu nema.

Pted tim, nez se zdravotni stav matky zhorsil, bydlely obé zeny kazdéa ve vlastni domacnosti.
P2 poméhala matce s vécmi, jako je chystani jidla, hygiena apod. P2 uvadi, ze v této dob¢ byla

matka viceméné sobéstacna.

Nasledné doslo u matky k cévni mozkové piihodé a musela byt hospitalizovana v nemocnici.
Jiz v této dobé byla podana zadost o umisténi do DZR, protoze P2 si matku z niZze uvedenych
divodt nemohla vzit doml. Matka zacala ,,putovat® po zatfizenich, az do té doby, nez se
uvolnilo misto v  DZR. V nemocnici matka stravila tfi mésice, poté byla piemisténa
do odleh¢ovaci sluzby atd. V kazdém z téchto zafizeni mohla stravit jen tfi mésice. P2 uvadi,

7e s péci zdravotnickych zafizenich nebyla vzdy pfilis spokojena.

P2 zacala v té dobé vyhledavat rizné kurzy zaméfené na domaci péci a také svépomocné
skupiny, protoze ,hrozilo, Ze si bude muset matku vzit domt“, protoze jiz nebylo zafizeni,
kam by mohla matku doCasné umisit, a chtéla byt maximéaln€ na moZnou situaci pfipravena.
Na kurzy musela P2 jezdit do vzdalengjsiho krajského mésta, protoze v misté bydlisté podobna

forma podpory schazi.

Tab. 5 — Piehled podkategorii a koda P2 — pi‘ed rozhodnutim

PRED ROZHODNUTIM

PODKATEGORIE KODY

Vztahy Fixace, Pomoc v domacnosti

Podpora Kurzy, Svépomocné skupiny, Absence poradenstvi
Systém ,,Putovani®, Zdravotnictvi

Faktor, ktery podle slov P2 nejvice ptispél k rozhodnuti o matcin€ umisténi do DZR, byl jeji
zdravotni stav, ale také zdravotni stav P2. Jak jiz bylo feeno vyse, matka prodélala cévni

mozkovou piihodu a jeji zdravotni stav se rapidné zhor$il — po strance kognitivni, a také
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po strance fyzické. Podle slov P2 je matka schopna pohybovat jen jednou rukou a na zbytek

téla je ochrnuta. Matka vyzaduje také pravidelnou zdravotni péci.

P2 sama pobira invalidni diichod a pé¢i o matku v domacim prostiedi by ze zdravotnich divodu,
podle jejich slov, nebyla schopna zajistit. Jak uvadi ,,s matkou nepohne, sama ji nezdvihne*
apod. Péce o imobilniho ¢lovéka by pro ni znamenala velkou fyzickou zatéz. Takova situace

by pro ni byla nezvladatelna.

Vliv na rozhodnuti umistit matku do DZR mél také rodinny stav P2. Jak jiz bylo feceno, P2
sama vlastni rodinu nema a na péci o matku v domacim prostiedi by byla sama. Na tuto
ptekazku navazuji také jeji zdravotni problémy. P2 uvedla, Ze sama byva obcas hospitalizovana

V nemocnici.

., Kdybych sla do nemocnice, tak bych potom viibec nevédéla, co s ni. Kdybych méla rodinu,

tak za mé nékdo zaskoci, jenomze za mé nema kdo zaskocit* (P2)

P2 uvaZovala i o jinych variantach podpory. Uvedla, Ze by mohla napt. vyuzivat peCovatelskou
sluzbu, ale ,, ta tam nemiize byt porad* (P2), a jak uvadi, sama neni schopna s matkou jakkoli
manipulovat apod., takZe ob¢asnd pomoc by nebyla dostacujici. P2 uvazovala také o vyuzivani

sluzeb odlehcovaci péce. Zde vsak P2 upozornuje na jeji velkou finanéni naroénost.

Tab. 6 — Pirehled podkategorii a kodi P2 — rozhodnuti

ROZHODNUTT

PODKATEGORIE KODY

Zdravotni stav nemocné s D CMP, Imobilita, Nutnost zdravotni péce
Zdravotni stav P2 Invalidni dichod, Fyzicka zatéz
Rodinny stav Osamocenost, Bez pomoci

Jiné sluzby Finanéni naroénost, Casova neflexibilita

Podle toho, co P2 uvadi, bylo ptest¢hovani matky do DZR velmi naro¢né pro ob¢ dvé. Matka,
jak uvadi P2, umisténi do DZR hodné téZce nesla — a téZce nese dodnes. P2 ma pocit, Ze matka

stale véfi, Ze se jeji zdravotni stav zlepsi a bude moct jit do doméci péce.

U P2 se objevuje velka litost z toho, ze matka musela byt umisténa do DZR. Obé touzi po tom,

aby matka mohla byt v domaci péci.
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,,Ja, kdybych mohla, tak si okamzité mamku beru domii, ja bych nepremyslela ani minutu.

Prosté ona by byla spokojend, ja bych byla spokojena. Kdyby byla doma, tak by to bylo

vevr

P2 dale zminuje i finan¢ni narocnost pobytu matky v DZR. P2 matku v DZR denné
navstévuje, tudiz hovoii i o €asové narocnosti. Podle slov P2 se matce snazi kazdodennimi
navstévami vynahradit to, ze ji nemiize mit v domdci péci. Dale ma P2 pocit, ze kdyby matku
kazdy den nenavstévovala v DZR, podepsalo by se to na jejim zdravotnim stavu. P2 travi

v DZR s matkou tolik ¢asu, Ze se d4 mluvit o tom, Ze ,,peCuje i po umisténi*.

,,Ona je zvykla, zZe se s ni vyklada. Jak s ni clovek nekomunikuje, tak ona prestava mluvit.

A myslim, ze kdybych takhle za ni nechodila, tak si myslim, zZe by tu do mésice nebyla. “ (P2)

P2 je vSak spokojena s kvalitou pé¢e poskytovanou v DZR, i pies to by si pfala mit matku

v doméci péci, kdyby to alespoii trochu $lo.

Tab. 7 — Pi‘ehled podkategorii a koda P2

PO UMISTENI

PODKATEGORIE KODY

Naroc¢nost Finance, Cas, Kazdodenni navstévy, Systém
Psychika nemocné s D Vira, Nesmifeni, Touha po domaci péci
Psychika P2 Litost, Vina, Touha po domaci péci

Kvalita péce
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4.3 Ptipad 3

Ptipad 3 (dale jen P3) je Zena, ktera pecovala o svého otce s demenci a nasledné se podilela

na rozhodovani o jeho institucionalizaci.

Otec P3 bydlel v samostatné domacnosti spolec¢né se svou manzelkou — matkou P3. P3 se
podilela na péci o otce i matku pii zamé&stnani. Obdobi pfed umisténim otce do DZR povazuje

P3 za naro¢né — toto obdobi oznacuje doslovné jako ,, krusné “.

,,No denné, ja jsem tam byla denné, i kdyz maminka jesté Zila, tak to bylo na mé, protoze
uz taky nemohla, tak jsem se tam snazila proste jim pomahat. Na kole jsem odsud jela do

prdce, z prdace k nim, a zase sem, no bylo to krusny.* (P3)

Péce pro P3 znamenala predevsim uklid domacnosti, chystani veceii (obédy byly zajistény),
hygienu a casté prochazky. P3 hovoii o strachu, fyzické narocnosti, naruseném spanku

a celkové tenzi béhem tohoto obdobi.

., Clovék prosté byl porad v tenzi, furt, étyFiadvacet hodin v podstaté, protoze nikdy nevite,
co takovy clovek prosté miize. Nemohla jsem v noci spavat, protoze tam ¢lovek v noci s nim

nemohl byt, trnula jsem hriizou. Méla jsem strach, aby nespadi... " (P3)

Velkou oporou béhem péce P3 spatiuje ve svém manzelovi. P3 ma bratra, ktery se na péci
nepodilel, protoze zije daleko. Vyuzivala také pomoc sousedky svého otce, ktera v dobé,

kdy P3 byla v praci obc¢asné na otce dohlizela. PeCovatelkou sluzbu P3 nevyuzila.

Péci o své rodice, jak tikd, povazovala za sameziejmost. Mysli si, Ze velkou mérou ji v péci
o otce usnadnilo také to, ze s klienty s podobnymi diagnézami pracovala v zaméstnani cely
Zivot.

., Pro mé to byla takova samoziejmost. Byli to rodice, tak my jsme zas byli vychovavani, ja

mam svoje rodice rada, jako pripadalo mné to uplné normalni. * (P3)

Tab. 8 — Piehled podkategorii a koda P3 — pi‘ed rozhodnutim

PRED ROZHODNUTIM

PODKATEGORIE KODY

Naroc¢nost Spéanek, Tenze, Strach, Fyzicka naro¢nost, Celodenni zalezitost
Ukony péce Uklid, Jidlo, Hygiena, Prochazky
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Podpora Manzel, Sourozenci, Sousedské vypomoc

Ptistup Samoziejmost, Zkusenosti

P3 uvadi, Zze o umisténi otce do institucionalniho zafizeni zacala poprvé uvazovat v dobg,
kdy matka onemocnéla a P3 si zacala uvédomovat, ze to otec sam nezvladne. Velky zlom
nastal v dob¢, kdy matka zemfela — tehdy, jak uvadi P3, byla podana ptihlaska do DZR.
Rozhodnuti o umisténi otce do DZR podpotil také jeho zdravotni stav. Zacaly se objevovat
typické symptomy demence a zaCalo dochéazet 1 ke zhorSovani stavu mobility. DalSim bodem
zlomu byl otctiv pad — pozdéji rodin€ bylo sdéleno, Ze doslo k cévni mozkové piihode. V té

dob¢ zacala byt potieba umisténi otce do DZR urgentni.

., Nezviddal potom, jestli je noc, jako on pres den usnul, tak se v noci vzbudil, chtél jit ven.

Bylo na ném videt, zZe uz zacind jak kdyz zapominat, je takovy zmateny... “ (P3)

Kdyz byla rodina poprvé kontaktovana DZR a bylo ji sdéleno, Ze se pro otce uvolnilo misto,

tak otec umisténi odmitl — P3 to doklada slovy:

., Bohuzel, klecel mi na kolenou, prosil, ze tam nepiijde, Ze chce umrit doma, tak jsme to
odrekli. “ (P3)

Pozdé¢ji podle slov P3 otec s umisténim do DZR souhlasil, protoze vidél, Ze na to sam uz také
nestaci. P3 uvadi, ze otce do nic¢eho nenutila a rozhodnuti o pfestéhovani se do DZR bylo jejich

spole¢nym.

V dob¢ ¢ekani na umisténi otce do DZR se P3 potykala s dlouhou ¢ekaci dobou na umisténi.
Otec musel byt hospitalizovan na internim odd¢leni mistni nemocnice. K dlouhodobé;jsi

“

hospitalizaci otce po jiz zminéném padu doslo pouze ,,ze zndmosti“, protoze v domacich

podminkach byla péce (podle slov P3) nerealna.

Dalsim divodem k rozhodnuti o umisténi byl také osobni zivet P3. P3 uvadi, Zze by otci
nemohla v domacim prostfedi poskytnout dostatecnou péci a pozornosti, jakou by mohl mit

v zafizeni s celodennim provozem. Rozhodnuti bylo také podpoteno zkusenostmi znamych P3.

., Ten, kdo se stara, musi Zit. Musi chodit nakupovat, musi vyrizovat véci, to neni sedet u toho

¢loveka ctyriadvacet hodin. ** (P3)
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Tab. 9 — Prehled podkategorii a kédi P3 — rozhodnuti

ROZHODNUTI

PODKATEGORIE KODY

Manzelka ZhorSeni zdrav. stavu, Smrt

Zdravotni stav otce s D CMP, Mobilita, Pady, Symptomy D
Autonomie otce s D Odmitnuti, Spole¢né rozhodnuti, Souhlas
Osobni zivot P3 Vlastni doméacnost, Osobni Zivot

Systém Cekaci doba, ,,Putovani

ZkuSenosti zndmych

Po umisténi otce do DZR, hovofii P3 o ulevé a 0 pocitu klidu, protoze vi, Ze je o otce adekvatné

postarano.

,, Tak urcita uleva to byla. To bylo hrozny, to se mné teda po psychické strance ulevilo.
Myslim, ze kdyby se ten tatka tam nedostal, bih vi, jak by to dopadlo, Ze by tady taky nemusel
byt.* (P3)

Po ptijeti otce do DZR popisuje P3 jeho radost z nastupu. Popisuje otce jako komunikativniho
¢loveka, ktery byl zvykly se po cely Zivot obklopovat lidmi — a pravé tuto moznost obklopovat
se lidmi podle slov P3 v DZR ma. P3 dale uvadi, ze kdyby zlstal v domacim prostiedi, tak by

byl pfevazné porad sam.

P3 hovoii také o kvalité daného DZR. P3 ma pocit, Ze otec je v DZR spokojeny z toho divodu,
Ze tam pracuje schopny personal. Ve vysledku tedy P3 hodnoti institucionalizaci svého otce

s demenci jako ,,idedlni FeSeni“ — vi, ze je o n&j postarano tak, jak to 0soba s touto diagnézou

vyzaduje.
Tab. 10 — Piehled kategorii a kodu P3 — po umisténi
PO UMISTENT
PODKATEGORIE KODY
P3 Uleva, Klid
Otecs D Kontakt s lidmi, Radost
DZR Personal, Péce
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4.4 Ptipad 4

Ptipad 4 (dale jen P4) je muz, ktery se podilel na péci o svou matku s demenci a nasledném

rozhodovanim o jeji institucionalizaci.

Pfed umisténim bydlela v domacnosti spole¢né se svou dcerou (sestrou P4), ktera v§ak pozdéji
zemfiela. P4 uvadi, Ze se v péci se sestrou do té doby stfidali. Tim, Zze v domécnosti nékdo

s matkou bydlel, tak méla kazdodenni potiebny dohled.

Tab. 11 — Piehled podkategorii a kodi P4 — pied rozhodnutim

PRED ROZHODNUTIM

PODKATEGORIE KODY

Péce Vlastni domacnost, ,,Stfidana péce”, Rodinnd podpora,
Kazdodenni dohled

Na rozhodnuti o umisténi do DZR se podilela cela rodina. Podle slov P4 se vSichni na tomto
rozhodnuti shodli. Jak uvadi P4, matka sama vyjadfila pfani byt umisténa do néjakého

institucionalniho zafizeni.

,, Ona sama rekla, Ze chce jit, tak jsme to zaridili a sama se podilela na tom prestéhovani,

nebyl problém. *“ (P4)

Faktor, ktery mél velky vliv na toto rozhodnuti byl podle slov zdravetni stav matky. Slo
hlavné o vyrazné zhorSeni mobility, kdy v dobé rozhodovani ,, nemohla moc chodit“. S jejim
zdravotnim stavem souvisi také poti‘eba pravidelné zdravotni péce a dohledu, kterou P4,

jak uvadi, neni schopen doma zajistit.

Pro P4 je domaci péce zcela nepredstavitelnou situaci, o které ani pfili§ neuvazoval. Diivodem
je hlavné narocnost domaci péce. Podle jeho slov si ani neumi ptedstavit, jak by takova péce
u nich mohla probihat. Jedna se hlavn¢ o ¢asovou narocnost, ktera zptisobuje dalsi problémy.
Z divodu casové naroc¢nosti domaci péce by P4 musel omezit své pracovni povinnosti. P4

mluvi také o nutnosti vzdat se osobniho Zivota Vv piipadé péce v domacim prostredi.

., Byste se musela vseho vzdat, na ctyriadvacet hodin. Vas Zivot konci, piilku Zivota odepisete.

(P4)
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Dale si je P4 védom toho, Ze neni v domacim prostfedi schopen realizovat takovou péci, ktera
by byla adekvatni péci v DZR. Poukazuje napt. na bohaty program, ktery pracovnici DZR
klientim zajist'uji a ktery neni doma schopen zajistit. Poukazuje také na zajisténi osetfovatelské
péce a celkové péce o matéinu osobu, kterou neni schopen realizovat adekvatné jeji potiebé

v domécim prostiedi. Jako dal$i problém vidi bariérovost svého bydlisté.

Tab. 12 — Prehled podkategorii a kédi P4 — rozhodnuti

ROZHODNUTT

PODKATEGORIE KODY

Podil na rozhodovani Vlastni rozhodnuti matky, Rodinna shoda

Zdrav. stan matky s D Mobilita, Potieba pravidelné zdravotni péce

Naroc¢nost Cas, Prostiedi, Ogetfovatelské ukony, Nemoznost adekvatni
péte, Absence osobniho Zivota, Neptedstavitelnost situace

Matka P4 byla nejdiive umisténa na bézném oddé¢leni domova pro seniory, pozdéji se jeji
kognitivni stav zhorsil natolik, Ze byla pfemisténa do DZR. Podle slov P4 u matky po umisténi
doslo k mentalnimu tpadku, ktery byl zpisoben jejimi pady, zranénimi a naslednymi

operacemi Vv celkové anestezii.

Po umisténi matky do DZR pocit'uje P4 jistotu a ulevu. Jak uvadi, tak nyni vidi jistotu v tom,

7ze muze odcestovat a nemusi mit strach, Ze se matce doma néco stane.

., Uz bych se k tomu nevratil. Mné potom padl kamen ze srdce, kdyz byla moznost... Kdyz mi

volali, zZe tady ta moznost je, tak jsme to vyresili behem tydne.  (P4)

P4 je velkym zastancem institucionalni péce a velmi ji prosazuje. Povazuje ji za ,, péci, ktera
Je spravnd “ a za ,,jediné spravné FeSeni“. Pochvaluje si kvalitu péce zajistovanou danym DZR,
diky které ma pocit, Ze je matka zabezpe€ena. Stavi se proti prosazovani domaci péce. Sam

uvadi, Ze az nadejde Cas, chce byt také umistén do instituciondlniho zatizeni.

,,Ja osobné, kdybych dopadl tak, nikdy bych svoje déti nechtél, aby se o mé staraly. Nikdy. Ani
ndpad. Ze ja bych chtél jit k nim a starejte se o mé, tak to teda v Z4dném piipadé.  (P4)
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Tab. 13 — Piehled podkategorii a kodu P4 — po umisténi

PO UMISTENI

PODKATEGORIE

KODY

Zdravotni stav matky s D

Mentalni tipadek, Zranéni, Operace

Psychicky stav P4

Uleva, Pocit jistoty

Kvalita DZR

Kvalita péce, Spokojenost, Zabezpeceni,

institucionalni péce, Odmitani domaci péce

Prosazovani
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5 DISKUZE

Cela prace je koncipovana do tFi ¢asovych obdobi — pied rozhodnutim, rozhodnuti
a po umisténi. V ramci diskuze byla provedena primarni komparace a sekundarni

komparace zjisténi
V této praci byly popsany ¢tyfi pripady (i dale v textu oznaceny jako P1-P4).

Nez doslo ke zhorSeni zdravotniho stavu osob s demenci, byly mezi G¢astniky vyzkumu a jejich
rodi¢i dobré vztahy — pravidelné navstévy (P1, P3, P4), velmi dobré vztahy az fixace,

navs§tévovani kazdy den (P2).

Pfed tim, nez doSlo u ucastnikii studie Krozhodnuti o u misténi osoby s demenci
do institucionalniho zafizeni, bydleli jejich rodi¢e ve vlastni domacnosti. Ugastnici vyzkumu
svym rodi¢lim v jejich domécnosti pomahali napft. s tiklidem, ptipravou jidla, hygienou apod.
(P1, P2, P3, P4). U jednoho ptipadu doslo k tomu, ze bylo potieba oba rodi¢e prestéhovat

do spole¢né domacnosti (P1).

Co se tyka péce, ucastnici uvadeéli, ze byli hlavnimi pecujicimi osobami (P1, P2, P3), jeden
ucastnik (P4) se v péci o matku stiidal se sestrou — zde tedy nejde ur€it hlavni pecujici osobu.
Ugastnici vyzkumu poukazuji na podporu a pomoc svych partneri pii pééi o své rodice
s demenci (P1, P3). Jedna tGcastnice vyzkumu vlastni rodinu, které by ji podpofila v péci, nema
(P2). Jeden ucastnik, jak bylo fe¢eno, se na péc¢i o svou matku podilel spole¢né se sestrou (P4),
v dalSich pfipadech sourozenci bydleli daleko (P1, P2, P3) nebo sami ze zdravotnich divoda
nebyli schopni tuto péci obstarat (P1). Byla vyuzivana také pomoc sousedll v podobé dohledu

na rodice s demenci po ¢as doby v zaméstnani (P3).

Vsichni Gcastnici zminovali naroénost péce. Byly zmifiovany psychické dopady jako stres,
vyCitky, pocity nepochopeni, pocity osamélosti apod. (P1). Déle také poruchy spanku,
neustala tenze, strach o nemocného (P3) a fyzicka zatéz (P2, P3). Fyzicka zatéz byla
pro jednu ucastnici velkym tématem, protoze by z divodu svého zdravotniho stavu péci
Vv domacim prostiedi z divodu fyzické nadro¢nosti nebyla schopna zvladat (P2). Naro¢nost péce

si uvédomuje 1 dal$i ucastnik vyzkumu, i ptesto, ze o matku nikdy pfimo sam nepecoval (P4).

Utastnici hovofili také o socidlnich dopadech péée v domacim prostiedim. Velkym tématem
byla napt. prace (P1). S tim souvisi také ¢asova narocnost péce (P1, P2). Tomu odpovida

1 vyzkum Veselé (2002), ktera se zaméfila na potencidlni pecujici a zjisSt'ovala jejich ochotu
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pecovat. Ucastnici jako nejveétsi prekdzku peCovani vidéli ztratu zaméstnani, ke které by se

praveé vzhledem k ¢asové narocnosti museli pozd¢€ji uchylit.

Ucastnici upozoriiovali také na rodinné vztahy a manZelstvi, na které mize mit péce
vV domacim prosttedi neptiznivy vliv (P1). Dal$im tématem byla také socidlni izolace a zména
roli (P1). Problémem byly také bytové podminky — pecujici by ocenili ,,vyménky* pro rodice,
kde by rodiCe se snizenou sobéstacnosti méli vlastni domacnost, tim padem by byl zachovan

dostatek soukromi, ale zaroven by byli dostate¢n¢ blizko pecujicim (P1, P4).

Ucastnici vyzkumu povazovali domaci péci o svého rodic¢e s demenci za naro¢nou, ale zaroven
pro né tato péce byla samoziejmou (P1, P3). Péce v domacim prostiedi byla také pozitivné

ovlivnéna piedchozimi zkuSenostmi s podobné nemocnymi klienty ze zaméstnani (P3).

Ugastnici pfed rozhodnutim o umisténi navitévovali také kurzy pro pecujici, kde se edukovali
0 tom, jak o Cloveéka s demenci peCovat a svépomocné skupiny. Takovych kurzl by v misté
bydlist¢ ocenili vice (P2). Vliv psychosocidlnich intervenci, které zahrnuji napft.
psychoedukaci, poradenstvi a podporu, na oddaleni instituciondlni péce potvrzuje také Joling

etal. (2012).

Péci ztézoval také zdravotni stav osob s demenci. Nejednalo se pouze o symptomy demence,
ale hlavné o vliv na mobilitu (P1, P4). Ugastnici vyzkumu v$ak upozoriovali i na symptomy
demence, které ztézovaly péci — napi. odmitani jidla, odmitani hygieny apod. (P1). Torrisi et
al. (2017) uvadi, Ze behavioralni a psychické symptomy demence jsou hlavni pfi¢inou zatéze
pecujicich a vedou K institucionalizaci. Autor uvadi, ze nejcastéjsi pri¢inou zatéze pecujicich
a naslednou institucionalizaci osob s demenci jsou pravé symptomy jako halucinace,

podrazdénost (odmitani péce, jidla, koupani apod.) a deprese.

Z4adny zG&astnikdl vyzkumné prace nevyuZzil pomoci napf. pecovatelské sluzby. Tomu
odpovida i zjisténi Holmerové et al. (2015), kterd uvadi, ze rodinni pecujici vyuzivaji relativné
malo terénnich sluzeb zdravotniho i socialniho charakteru a ptevaznou ¢ast péce o své blizké
poskytuji sami. Autorsky kolektiv Macleod et al. (2017) se ve své studii pokusili identifikovat
hlavni bariéry branici vyuzivani téchto socialnich sluZeb. Jednou z bariér byla neschopnost
pecujicich najit si relevantni informace o téchto sluzbach, dale nedtvéra v tyto sluzby, pocit
odpovédnosti pecujicich za péci o svého blizkého nebo také odpor samotné osoby s demenci

K vyuzivani téchto sluzeb.
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Pied tim, nez doslo k definitivnimu rozhodnuti a umisténi osob s demenci do DZR, tak nemocni
Lputovali po riznych institucich (zdravotnickych, socidlnich), protoze jejich zdravotni stav
byl natolik nepiiznivy, Ze vyzadoval pravidelny zdravotni dohled a péée v domacim prostiedi
by tedy nebyla mozna (P2, P3). Stimto ,putovanim“ souvisi také dlouha cekaci doma
na umisténi do DZR (P1, P2, P3). Z vyzkumu Crawforda et al. (2015) vyplyva, Ze bodem zlomu
pro rozhodnuti pecujicich pro umisténi osoby s demenci do institucionalniho zatizeni piedchézi

jejich hospitalizace v nemocnici.

Velky vliv na rozhodovani o umisténi osob s demenci do institucionalniho ztfizeni méli jejich
manZelky/manZelé (P1, P3). Bodem zlomu byl zdravotni stav manzelky a jeji nasledna smrti
(P3). ManZel nemocné velkou mérou pfispél na rozhodnuti, umisténi manzelky do DZR zprvu
odmitl, nasledné po zhorSeni jeho zdravotniho stavu s jejim umisténim souhlasil (P1). Caldwell
et al. (2014) také potvrzuje to, ze fada pecujicich umisténi do institucionalniho zafizeni zprvu
odmitaji, protoze citi, Ze situace jest¢ neni natolik kriticka a situaci zvladaji. Také rodinny stav

(bez vlasti rodiny) pfispél k rozhodovani (P2). Na umisténi se shodla celd rodina spolecné (P4).

Osoby s demenci mély ptihlasky do DZR podané jesté pred tim, nez doslo ke zhorSeni jejich
zdravotniho stavu — pfedevs§im v kontextu mobility a symptomi demence (P1, P3, P4). Mlizeme
fici, Ze se na rozhodnuti také podilely. Jedna osoba s demenci se na rozhodnuti také podilela,
ale s umisténim se stale nemuze smifit (P2). Ptijeti do DZR bylo na poprvé odmitnuto a zadost
zacala byt znovu urgovéana po zhorSeni zdravotniho stavu (P1, P3). To potvrzuje svym
vyzkumem i Caldwell et al. (2014) — osoby s demenci a jejich blizci podavaji piihlasky

do institucionalnich zafizeni s pfedstihem z ditvodu strachu z dlouhé ¢ekaci doby.

Jak jiz bylo feceno, faktor, ktery podpofil rozhodnuti o umisténi, byl zhorsujici se zdravotni
stav osob s demenci (P1, P2, P3, P4). Jedna se hlavné o zhorSujici se mobilitu (P2, P3, P4).
Zacaly se objevovat Casté pady (P3). Symptomy demence byly az druhotnym problémem (P2,
P4). To, co bylo velmi podstatné, byla nutnost pravidelné zdravotni péce a pravidelného
dohledu (P2, P3, P4). Caldwell et al. (2014) potvrzuje, Ze k pfijeti mista v zafizeni
institucionalni péce mnohdy piedchéazi nahlé zhorSeni zdravotniho stavu. S tim souvisi i zjiSténi
Keletta (1999) a Ryan-Sculliona (2002, in Jetfabek et al., 2005), Ze u Zadného z ucastnikd jejich
vyzkumu nebylo rozhodnuti pro umisténi osoby s demenci do institucionalniho zatfizeni aktem
odlozeni, ale vétsinou zoufalym krokem, ktery nasledoval az po vy¢erpani limitu pecujiciho —
tento krok byl vétSinou disledkem néjakého akutniho onemocnéni. Vavrova a Vaculikova
(2017) ve svém vyzkumu taktéz zjistily, ze pfevazujicim motivem, ktery u seniorid vede

k nastupu do institucionalni zafizeni je jejich zhorSujici se zdravotni stav — jinymi slovy sniZeni
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sob&stacnosti. Dal$im motivem je zhorSujici se zdravotni stav rodinnych pfislusnikii, kteti

témto seniorim vypomahaji.

Velky vliv na rozhodnuti mél také rodinny stav pecujici i matky — schazela pomoc a podpora
ze strany rodiny. Také finanéni naro¢nost jinych sluzeb (odlehcovaci sluzba) nebo jejich

¢asova neflexibilita (peovatelska sluzba) (P2).

Caldwell et al. (2014) jako divody pro rozhodnuti k institucionalizaci osoby s demenci
popisuje nezvladatelny stres pecujicich z péce, Casovou narocnost péce, zhorsené fyzické zdravi
pecujicich. Jako dalsi divod k tomuto rozhodnuti popisuje samotné symptomy demence,
kdy tyto osoby zacinaly byt samy sob& nebezpecné (zapominaly uzivat Iéky, zapominaly jist,

zakladaly pozary apod.)

Bé&hem rozhodovani se zprvu objevovaly pochyby, nasledné¢ po navstévé daného zafizeni
radost z toho, ze osoba s demenci mize byt umisténa do DZR (P1). Velky vliv na rozhodovani
m¢ély také vlastni zkuSenosti pripadi (P1), zkuSenosti znamych (P3), nebo také znalosti
o fungovani téchto sluzeb (P4). Vavrova a Vaculikova (2017) souhlasi s tim, ze na vybér
konkrétniho zafizeni ma vliv vlastni zkuSenost s timto zafizenim, tedy i informace o tomto

zafizeni, jako je pocet osob na pokoji apod. nebo také reference jinych osob.

Pecujici, i ptes to, ze doma piili§ nepecovali, se rozhodovali podle toho, co 0 domaci péci vi.
Dtvodem rozhodnuti bylo povédomi o ¢asové narocnosti péce, S tim souvisejici nutnost vzdat
se pracovniho 1 osobniho Zivota, déale bariérovost domaciho prostredi a také povédomi o tom,
ze by sami nedokazali osob& s demenci poskytnou péci adekvatni jejim potiebam. Situaci péce
v domacim prostiedi si viibec nedovedou piedstavit. Umisténi osoby s demenci jim ptipadalo
zcela samozicejmé a spravné (P4). Toto potvrzuje i Caldwell et al. (2014), ktery uvadi,

ze nékteti pecujici toto rozhodnuti povazuji jako zcela nutnou a vécnou zaleZitost.

Ugastnici vyzkumu se také potykali s dlounou &ekaci dobou na umisténi (P1, P2, P3).
Pti zhorSeni zdravotniho stavu, a tim padem nemoZnosti doméaci péce, museli ,,putovat*

po jinych zatizenich, dokud nebyli ptijati do DZR (P2, P3).

To, co se po umisténi osob s demenci do DZR u pecujicich casto objevovalo, byly pocity ulevy
(P1, P3, P4), jistoty (P4) a klidu (P3). To u pecujicich popisuje také Crawford et al. (2015) —
deklaruje pocity ulevy a jistoty, Zze je 0 0S0bu S demenci postarano a Ze je v bezpeci. Objevuje
se také strach z opakovani této situace a z vlastni zranitelnosti a nemocnosti (P1). U jinych

pecujicich se objevuje litost, vina a stala touha mit matku v domaci péci (P2). Toto potvrzuje
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ve svém vyzkumu i Caldwell et al. (2014) — u pecujicich se po umisténi jejich blizkého
s demenci objevuje fada emoci, jako je prave vina, smutek, plac a dalsi. Pocity ztraty, smutek,
ztratu motivace a osamelost pecujicich osob po umisténi osoby s demenci do institucionalniho
zatizeni popisuje Crawford et al. (2015). Ambivalentni pocity po umisténi blizké osoby
s demenci do institucionalniho zafizeni popisuje i Kelett (1996, in Jefabek et al., 2005).
Popisuje pocity ulevy po fyzickém i psychickém vycerpani, zaroven vsSak také vinu, pocity
selhani, Ze nedosédhli své povinnosti postarat se své blizké, smutek, pocity ztraty a ztratu
kontroly nad péci a dalsSim zivotem blizké osoby. O pocitech viny, osamélosti a hluboké litosti
hovoii také Ryan-Scullion (2000, in Jefabek et al., 2005). Dale v jeho vyzkumu pecujici
popisovali pocity ztraty, jako kdyby jejich blizky s demenci zemiel. Pecujici popisovali konflikt
zakladnich osobnich hodnot. Pecujici méli pocit, Ze fakt, ze své potieby upfednostnili pred
potfebami blizkého s demenci, je projevem sobectvi. Zaroven vSak toto rozhodnuti povazovali

za jediné mozné feseni — stejn¢ tak jako nékteti ucastnici této studie.

Ugastnici vyzkumu hovofili také o dlouhé adaptacni dobé po umisténi svého blizkého
do institucionalniho zafizeni — uvadéli, ze jim trvalo pfiblizné dva roky, nez se vratili
k ,,normalnimu® fungovani jako pted zacatkem péce (P1). Na pocity pecujicich poté, kdy jejich
role pecujicich skon¢i se ve svém vyzkumu zaméfil Kristin et al. (2018). Z jeho vyzkumu
vyplynulo, Ze po ukonceni péce se dlouhou dobu u byvalych pecujicich objevovaly poruchy
spanku a nepfiznivé zmeény jejich zdravotniho stavu. Tito pecujici dobu po skonceni péce
pojmenovavaji jako dobu, kdy se ucili znovu zit, charakterizovanou nejistotou ohledné toho,

jak v budoucim zivoté postupovat a také neochotou vzdat se po letech role pecujiciho.

Po umisténi osoby s demenci do DZR upozornovali pecujici na ¢asovou (kazdodenni navstévy)
a finan¢ni narocnost (P2). Nékteré studie pravé ukazuji, ze mira stresu a depresivity
u pecujicich nékdy ziistdva na stejné urovni nebo dokonce nariistd i po umisténi osoby
s demenci do institucionalniho zatizeni. Naopak jiné studie ukazuji, Ze institucionalizace muze
stres snizovat. Zejména zZeny maji tendenci investovat vice zdroji do role pecujici, a proto
mohou byt nékdy méné ochotné se této role vzdat. Pro pecujici mize byt institucionalizace
jejich blizkého obtizna i Z toho diivodu, Ze mohou mit pocit, Ze personal daného zatfizeni nebude

na péci stacit (Gaugler et al., 2010).

Osoby s demenci mély po piest¢hovani radost, protoze se nachazeji mezi lidmi (P3),
prestehovani uz moc nevnimaly z divodu zhorSovani kognitivniho stavu (P1), nebo se

s prest¢hovanim do DZR nemiiZou porad smiFit a pofad véii ve zlepSeni zdravotniho stavu
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(P2). Také u osob s demenci po pirestechovani do DZR dochazelo ke kognitivhimu ubytku

z divodu castych operaci (P4).

Ugastnici vyzkumu jsou spokojeni s kvalitou péce i s personalem v daném zafizeni (P1, P2,
P3, P4). Ne¢ktefi Ucastnici vyzkumu nejsou vSak spokojeni s piespriliSmou byrokracii
a Castym stiidanim personalu (P1). O této skute¢nosti hovoii také Lethin et al. (2016).
Ugastnici jeho vyzkumu také upozoriiuji na nedostatek personalu a chybgjici kontinuitu mezi

zaméstnanci, coz pecujici znepokojovalo.

Zpétné hodnoti Gi¢astnici rozhodnuti o umisténi matky/otce do DZR jako ,, nejlepsi FeSeni (P1),
jako ,idedlni ieSeni“ (P3), jako ,jediné spravné FeSeni“ (P4) nebo také stale touzi po domaci

péci, ktera je podle jejich slov nenahraditelna (P2).

Studie Véavrové a Vaculikové (2017), uvadi, Ze nejvice preferovanou formou socidlni pomoci
ze strany seniorll je pomoc a péce rodinnych piislusSnikii, popt. kombinace této péce s dalsi
terénni nebo ambulantni socialni sluzbou. Jako dalsi akceptovatelnou formu socidlni podpory
by byla pravé péce poskytovana domovy pro seniory. Dellasega et al. (1995) uvadi, Ze néktefi
pecujici umisténi blizké osoby do institucionalniho zatizeni povazuji asto az za nepfiméfené

nebo dokonce skodlivé.

Caldwell et al. (2014) popisuje argumenty pecujicich osob proti institucionalizaci. PeCujici maji
mnohdy pocit, Ze domaci prostfedi je pro jejich blizké lepsi. Také maji pocit, Ze péci o svého
blizkého zvladnou Iépe neZ persondl v instituciondlnim zafizeni. DalSim diivodem k odmitani
institucionalizace je strach pecujicich z toho, co bude nasledovat po umisténi, také z toho
,c0 s1 feknou lidé*. DalSim diivodem také mohou byt Spatné zkuSenosti z jinych socialnich

nebo zdravotnich sluzeb.

Jako formu jisté podpory, ktera by mohla pomoci udrzet osobu s demenci v domacim prostredi
by podle ucastnikli vyzkumu byla vétsi finanéni podpora nebo vétsi flexibilita terénnich
sluZeb, jako je napft. pecovatelska sluzba. Ve skutecnosti tuto formu podpory zadny z ti€astniki
nevyuzil. Ugastnici také poukazuji na uplnou absenci podpory ve formé kurzii pro pefujici
nebo svépomocnych skupin, jejichZ pomoc by pravdépodobné vyuzivali, paklize by byla
dostupna. Ugastnici vyzkumu se viak shoduji v ndzoru, Ze rozhodnuti umistit svého blizkého
s demenci do institucionalniho zafizeni bylo spravné — a to jak sohledem na potieby
pecujicich, tak na potieby osob s demenci (€astnici vyzkumu maji pocit, Ze je o jejich blizké
dobie postarano a jsou v zafizeni spokojeni). I pfes to, Ze nékteré atributy v procesu

rozhodovani o institucionalizaci osoby s demenci jsou u ucastnikii vyzkumu podobné ¢i stejné,
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tak zjisténi této prace poukazuji na to, ze tento proces je zcela individualni. Pro kazdého
pecujiciho je tGstfednim tématem v tomto procesu néco jiného (Vlastni zdravotni stav, prace,

rodina atp.).
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6 LIMITY STUDIE

Jak uvadi Chrastina (2019), kazda dikladné zpracovand vyzkumna prace by meéla disponovat
formulovanim limitd studie. Samozfejmé i1 tato vyzkumna prace ma své limity. Miizeme
rozliSovat limity na strané¢ vyzkumnika, limity na stran¢ pifipadd nebo limity na strané

metodologického ramce.

Prvni skupinou jsou limity na strané vyzkumnika. Zde jde hlavné¢ o mens$i zkuSenost
vyzkumnika — jedna se o prvni kvalitativné orientované vyzkumné Setieni. S tim souvisi
I mensi zkusenost vést rozhovor. Z tohoto divodu byl rozhovor nejprve konzultovan s riznymi
odborniky a také veden ,,nanecisto se dvéma laiky. Limitem miiZe byt ¢aste¢n¢ vyzkumniktv
problém odpoutat se od vlastnich projekci a povédomi o dané problematice. S tim souvisi
potiZz vyzkumnika odpoutat se od informaci zprostiedkovanych z reSersi literatury

a nasledné predvidani moznych odpovédi a vysledki celé prace.

Dalsi skupinou jsou limity na strané pripadu. Sem Ize zafadit napt. neschopnost ucéastniki
vyzkumu vybavovat si své piredchozi zkusenosti. Velkym limitem byl u jednoho piipadu
omezeny ¢as na poskytnuti rozhovoru. U jednoho pfipadu byla vyzkumnikem pocitovana
také vétsi neochota vypravét a odpoveédi na otazky byly velmi strohé. Odpovédi ucastnikli
vyzkumu mohly byt také ovlivnény jejich aktualnim naladénim nebo zdravotnim stavem.
Za limit mize byt povazovan také stud ucastnikti vyzkumu. Jejich odpovédi a reakce mohly

byt ovlivnény také pritomnosti zapnutého diktafonu.

Urcité limity miizeme nachazet i na strané uzitého metodologického ramce vyzkumné prace.
Pro tuto praci byly pro sbér zvoleny strategie polostrukturovany rozhovor a technika
nedokoncenych vét. U dvou piipadl se zacalo objevovat odchyleni od ptivodniho tématu, coz
je ptisuzovano pravé volnéjsi struktufe rozhovoru. S limity na stran¢ metodologického ramce
souvisi také nezkuSenost vyzkumnika a moZné nespravné pochopeni urcitych danych
metodologickych postupt. Jako vhodna metoda sbéru dat se zde jevi longitudinalni pozorovani
ptimo probihajici procesu rozhodovani pecujicich osob o osobu Sdemenci o jejich
institucionalizaci, bohuZzel pro tento postup neni v ramci diplomové prace dostatek prostoru

pro jeho extrémni ¢asovou naro¢nost.

Jako limit této prace je spatfovan také fakt, ze ke sbéru dat dochazelo pfi prvnim kontaktu
ucastnikt vyzkumu a vyzkumnika. Vhodné by bylo hlubS$i poznani se navzajem, aby byly

odstranény bariéry, jako je napt. stud, a aby doSlo k nasledné vétSi otevienosti ucastnikli
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vyzkumu. To vSak z ¢asovych divodi (jak na strané ucastniki vyzkumu, tak i na strané

vyzkumnika) nebylo mozné.
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7 ETICKE ASPEKTY STUDIE

Pti realizaci této vyzkumné akce byla nasledovana eticka pravidla dle Miovského (2006). Jedna
se 0 souhlas s ucasti ve vyzkumu, ochranu soukromi a osobnich udajt t¢astniki vyzkumu a to,

ze nesmi dojit k poskozeni ¢i ujmé ucastnikti vyzkumu.

Pted zapocetim sbéru dat byl Gcastnikiim prednesen informovany souhlas (mizeme se také
setkat s pojmem pouceny souhlas), ktery meél pisemnou podobu. Podpisem tohoto
informovaného souhlasu Ucastnici vyzkumu vyjadfili svou dobrovolnou ucast a souhlas
s nahranim rozhovoru na diktafon. Uastnikim vyzkumu byl prezentovan uéel vyzkumu
a méli moZnost se na cokoliv doptat. Také jim bylo poskytnuto telefonni ¢islo na vyzkumnika,
aby se mohli doptat na piipadné dotazy, které by event. mohly pozd&ji vyvstat. Dale byli
ucastnici informovani o skute¢nosti, Ze mohou z vyzkumu kdykoliv odstoupit (bez uvedeni
divodu) a o skutecnosti, Ze nemusi odpovidat na otazky, které by jim byly neptijemné nebo
byly pfili§ osobni. Ugastnikiim vyzkumu byla ze strany vyzkumnika zaruéena anonymita

a ml¢enlivost. Pfesna osobni identita icastnikli vyzkumu nebyla vyzkumnikovi zndma.

Ugastnikiim vyzkumu bylo také zarudeno to, Ze piistup k sesbiranym datim bude mit jen
vyzkumnik a tato sesbirana data budou slouZit jen pro tcely této vyzkumné akce. Bylo zaruceno
to, Ze nahravky a nasledné transkripce nahravek budou uloZzeny v osobnim pocitaci vyzkumnika

a po dokonceni vyzkumné akce, resp. po obhajobé diplomové prace, budou smazany.

Utastnici vyzkumu nebyli vystaveni zadnému nepfiméfenému riziku, které by vedlo k poruseni
etickych zasad. Tato vyzkumna akce byla provadéna s respektem vici vSem ucastnikiim
vyzkumu i jejich rodinnym piislusnikam, kterych se vyzkum také tykal. Ugastnici vyzkumu
byli také informovani o jejich pravu zp¥istupnéni této prace. Zadny z icastnikl viak nevyjadiil

ptéani, aby mu prace byla poskytnuta.
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8 DOPORUCENI PRO PRAXI

Prace predklada popis procesu rozhodovani pecujicich o institucionalizaci jejich blizkych
s demenci. Ze zjisténého lze odvodit doporuceni pro praxi, coz také bylo jednim ze zameéri této

prace.

Jednim z doporuceni pro poskytovatele socidlnich sluzeb (a jinych organizaci) je organizovat
alespon v kazdém okresnim mésté podpirné akce pro pecujici osoby. Miize jit 0 kurzy
pro pecujici nebo tieba o svépomocné skupiny. Ze zjisténych vysledkl vyplyva, Ze tato forma
podpory Vv uréitych méstech chybi a pecujici za ni musi dojizdét do vzdalenéjSich mést.
V horS§im pfipadé o téchto formach podpory vibec nevi. Z toto vyplyva dalsi doporuceni
pro poskytovatele socidlnich sluzeb — osvéta. Osvéta tykajici se praveé téchto podptrnych akci
nebo také osvéta celkové spolecnosti vedouci k destigmatizaci institucionalni péce. Spole¢nost
a peCujici by neméli mit pocit, ze umistit svého blizkého do zafizeni instituciondlni péce
znamena ,,odlozit ho*, neznamena to, ze selhali. Zaroveil by vSak méli byt informovani, Ze toto
je pouze jedna z moznosti, a ze existuji dalsi formy podpory, které mohou podpofit jejich péci

v domécim prostiedi (kurzy, pecovatelska sluzby, odlehcovaci sluzby apod.).

Jako dalsi doporuceni pro poskytovatele socialnich sluzeb je komunikace s rodinnymi
pecujicimi. Dulezitd je komunikace pfed nastupem jejich blizkého do zafizeni (navstév
zafizeni, poskytnuti vycerpavajicich informaci o zafizeni, nabidka fakultativnich sluzeb apod.),
a také komunikace po umisténi jejich blizkého do zafizeni. Komunikace mezi persondlem
a rodinnymi pfislusniky je klicova pro usnadnéni adaptace pecujiciho na jeho novou roli
»hepecujicitho®. Zaroven pro snadngj$i adaptaci osoby s demenci na nové prostiedi je velmi
dalezité podporovat vztahy mezi klientem s demenci a jeho rodinou. Rodinni pfislusnici by

méli byt soucasti péce o osobu s demenci i po jeho umisténi do zafizeni.

Je dilezité, aby poskytovatelé socidlnich sluzeb ke kazdému zajemci o sluzbu, pozd¢€ji uzivateli
sluzby pfistupovali individualné. Kazda z téchto osob ma individuélni potfeby a jsou pro ni

dualezita ruzna témata.
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ZAVER

V praci byly popsany zkuSenosti peCujicich osob o osobu s demenci s procesem rozhodovani
0 jejim umisténi do institucionalni péce tak, jak jej sami popsali Ctyfi ucastnici studie.
Na pecujici 0soby 0 0soby s demenci je v soucasné (hlavné ¢eské) literatufe Casto zapominano.
Jedna se o specifickou skupinu osob, protoze péce o osobu s demenci s sebou piinasi praveé
specifické pozadavky, jako je napf. praveé rozhodovani se o jejim umisténi do institucionélniho
zafizeni, které byva Casto doprovazeno napt. pocity viny, pocity selhani atd. Tato prace

piedklada tento problém piimo z pohledu pecujicich.

Prace poukazuje na specifika péce o osoby s demenci a na zatézové situace, které s sebou tato
péce piinasi. Poukazuje na dilezitost podpory pecujicich — v dobé péce v domacim prostiedi,
také v dob¢ rozhodovani se o umisténi svého blizkého (Casto rodice nebo partnera) s demenci
do institucionalniho zafizeni, také v dob¢€ po jeho umisténi do tohoto zatizeni. Prace poukazuje
na dulezitost komunikace v rodin€, na dilezitost komunikace mezi rodinou a danym
institucionalnim zafizenim. Je zde poukazano na nedostatek podpory v podobé svépomocnych
skupin. Jako problém se ukazala také dlouhd c¢ekaci doba na umisténi do instituciondlniho
zafizeni a s tim souvisejici nedostatek mist v téchto zafizenich pro osoby s demenci. Vysledky
tohoto a podobnych vyzkumt mohou byt inspiraci pro vznik dalSich podptrnych organizaci
pro pecujici osoby i v menSich méstech, kde tato podpora schéazi, nebo pro vznik dalSich

socialnich sluZeb pro osoby s demenci.

Bylo vyuzito kvalitativni vyzkumné strategie, ktera se ukazala jako vhodna pro popis
zkuSenosti pecujicich osob s procesem rozhodovani o instituciondlni péci. Prostfednictvim

rozhovoru a techniky nedokonc¢enych vét bylo mozné tyto zkusenosti popsat.

Téma institucionalizace osob s demenci by bylo vhodné zkoumat také prostfednictvim
kvantitativniho piistupu. Tim by byly ziskany zevSeobeciiujici vysledky 0 procesu

rozhodovani. Pro tuto praci se vSak jako vhodné&jsi jevil jednoznacné piistup kvalitativni.

Tuto problematiku by také bylo mozno zkoumat z pohledu na institucionalizaci samotnych
0sob s demenci, ktery v soucasné literatufe neni piili§ popsan. Tento pohled by bylo mozno
zkoumat v ¢asnych stadiich demence — po zjisténi diagnozy — v dobé, kdy ma ¢lovek ,,jesté
jasny pohled na véc“. Zaroven by vSak mohlo byt také zajimavé zkoumat nazor na
institucionalizaci téchto osob v pozdéjsich stadii. Toto by ovSem vzhledem k postupujicimu

kognitivnimu upadku osob s demenci bylo velmi obtizné.
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Na proces institucionalizace je také mozné nahlizet z pohledu bézné populace, které se toto
téma piimo netyka. Bylo by zajimavé zkoumat jejich nazory a postoje k této problematice, nebo
vubec znalosti o moznostech péce o osoby se snizenou sobéstacnosti. Takovy vyzkum by mohl

prispét k osvéte populace tykajici se daného onemocnéni.
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