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UvOoD

Fenomén umirani a smrti je tématem, které provazdé&ha:lovéka od narozeni az ke
sklonku Zivota. Kazdy z nast iz védone ¢i newdone vi, Ze smrt je saiésti lidstva, a je
jen na kazdém z nas, zda tento faljinpe ¢i nikoli. Smrt mizeme nenavi#t, prijimat, popirat
¢i ignorovat, ale Zzadny postoj neovlivni jeji nevubeinost, nevratnost a univerzalnost.
Dotyk& se vSeho Zivého a s trochou nadsazkyitigze je to jedina jistota v Zivigt kterou

mame.

Problematika umirani a smrti je palym tématem, které je mnohd§zko uchopitelné
odbornou véejnosti, natoz pak jedincem se snizenymi mentalagihopnostmi. Podivame-li
se na fenomén umirani a smrti v kontextu lidi st&aim postizenim, ocitame se tva tv&
problému, o kterém je v naSich z&osnych Sikach sepsano jen par desitékki.

Skoupa literatura, negativni postoj spolesti a nedostataeé informace o schopnosti
lidi s mentalnim postizenim truchlit a prozivatmaatek nas vede k blizSimu zkoumani dané
starosti a jsou Zivotem natolik zkouSeni, Ze jedsnaelidské s nimi otevirat problematiku
umirani a smrti. Ale ffhlizejic k psychologickym zvldStnostem a odliSeost lidi
s mentalnim postizenim, shledavame vice n&ezdym zabyvat se touto problematikou
a podavat podity pro dalSi vyzkumy a prace, z kterych by se vdumhu mohla vyvinout
forma socialniho poradenstvi z&@na na truchlici rodinu a jeji podporu. Neni tatiad nic
bolestrjSiho, nez kdyz se jedinec s mentalnim postizengiin® ve stedu rodinného
truchleni, ale neni tu nikdo, kdo by mu situaciwihl a poskytl dostaténou podporu.

Nasledujicitadky vychazeji z informaci poskytnutych v baksk& praci (Spichalova,
2015), ktera se stala jakymsi “odrazovynistikem”. Snahou je podat podraigi nahled na
piiciny a mozné dsledky popirani faktu smrti aiplizit ¢ten& zkoumanou problematiku z
pohledu postdj rodica déti s mentalnim postizenim.

Prvni kapitola teoretického pojednani se zabyvarfeginem tabuizace smrti a hleda
mozné piciny strachu ze smrti. Snazi se podat netradpohled na problematiku umirani a
smrti a hleda ficiny strachu ze smrti. Usiluje o zpréstikovani nahledu naukbzitost
zarazeni smrti do kazdodenniho Zivota a pojednavausiedcich pesunu umirajicich

z prostedi domova a blizké rodiny za clony nemocnic.



Druhd kapitola je zagiiena na fenomén rodiny di¢ s postizenim, specifické peby
rodica téchto dti a mozné problematické vychovn&gtupy a postoje rodi. V neposledni

fack je podan vyet obecnych zasad a dopéeni pro rodie diti s mentalnim postizenim.

Posledni teoretickodast tvdi text zandreny na specifika percepce umirani a smrti
jedinci s mentélnim postizenim, ktery pojednava@@asném stavu vyzkuinzangienych na
toto téma, Uskali vyzkuina rozebira vSeobeérdiskutovanou otazku o schopnosti jedinc
s mentalnim postizenim truchlit a chpat koncepttisnNechybi ani vyet moZnych
odlisnosti v procesu truchleni a formy pomoci tticim lidem s mentalnim postizenim.

Prakticka cast se orientuje na popis postojodica déti s mentalnim postizenim
k problematice umirani a smrti. Biin cilem je popséani otésnosti ndmi zkoumanych
responderit a zodpo¥zeni otazky, zdadi s mentalnim postizenim nejsou zbaveni ,prava na

smutek” napiklad nemoznostidastnit se poitu.

Vedeni snahou o “zl¥eni” zazitych myi, které pojednavaji o neschopnosti lidi
s mentalnim postizenim prozivat zarmutek a touhmyagdtabuizovani* téma smrti v ramci
celé spolénosti, vznikaji nasledujicfadky, které chfi podpdit pravo lidi s mentalnim
postiZzenim na zarmutek a zarévagojednat o moznych postojich Hgtupech k problematice

smrti ze strany rodi déti s mentalnim postizenim.



1. PROBLEMATIKA UMIRANI A SMRTI

Problematika umirani a smrti byla popsana v ranakialiské prace (Spichalova,
2015), ktera podava nahled na umirani a smrt mrigkEho kontextu postoje spotesti
a blizeji se zagtuje na popis jednotlivych fazi umirani a smrtioBdto divodu byla obecna
charakteristika umirani a smrti v této kapitole eghana a naSe zkoumani se &dm na
problém hodnoty smrti, mozné&iginy tabuizace smrti a faktory oviwjici strach ze smrti.
V neposlednfac je ¢tendi piedloZen pohlediznych autoit na tento novodoby, tabuizovany

fenomén.

1.1. Hodnota smrti v postmoderni spolé&nosti
Hodnoty v Zivot ¢loveka jsou jakymsi pomysinym Z&bkem, ktery nam vypovida
o tom, ¢eho sic¢lovek v Zivot nejvic vazi, co shledavailézitym acim se nechd motivovat
k dosahovani vytenych citi. Jde o zakladni postoje odrazejici se v pocitegtiyvitach
a myslenkachkiloveka (Sekot, 2002).

.KE€Z si uwdomime, Ze nedasu nazbyt,
Ze smrt nastane jistjen okamzik smrti je nejisty.
Co bylo nakupeno, bude ra#eno,
co bylo nashromaZzdo, spofebuje se beze zbytku.
Po vystupu nasleduje sestup,
zrozeni neodvrathkoryi smrti.”
(Bstan-"dzin-rgya-mtsho, 2006, str. 69)

Hodnoty jedince se #&mi nejen s jeho ontogenetickym vyvojem, ale i vcamyvoje
spole&nosti. Sodasnymi vyznavanymi hodnotami postmoderni spubdsti jsou pedevsim
zdravi, rodina, fatelé, Uspch v zandstnani, individualismus a zvySeny konzum. Konzum
zpiasobuje zminu zivotniho stylu, ktery se ndwyzna&uje orientaci od duchovnich hodnot
k materialni a ekonomické prosperitoZz nize mit za nasledek ztratu smyslu Zivota (Sekot,
2002).

Tradicni agrarni spolmost se vyzn#vala typicky cetnymi gibuzenskymi
a sousedskymi vztahy, soudrZznosti rodinyiftapékolika generacemi aipdevsim kladenim
velkého dirazu na tradice a ritualy. V s¢asné spolosti wtSina tradinich rituali ztraci

svoji dilezitost, a co vic, dochazi ke komercionalizacitsmtakovem ndtitku, Ze klasicky
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pohrebni pfivod ztraci vyznam a je vniman spiSe jak@zgek. Smrt je tak postupn
odstraiovdna nejen ze Zivota rodin, ale i Zejeého Zivota spotmosti. Ztrata blizkého
¢loveka se tak stava novou situaci, na kterou nejsmagtstvi @ivykli, jako tomu bylo jest

v minulém stoleti a dochazi tak k paeit Uzkosti a zmatenosti ve chvilich setkani se smrti
(Keller, 2009).

Vztah jedince ke smrti nejvyzna®jn souvisi a v jistém slova smyslu jefimo
ovliviiovan zakladnimi rysy moderni spétesti, kterymi jsou usfech, krasa, mladi a zivotni
sila. Smrt je pak opakem vyznavanych hodnot &eat ji odsunout ,za clonu®, do prostor
nemocnic a dalSich instituci, kde odpdmost za p& o umirajiciho pevezme odborny
personal a v@jnost se tak vyhne n#gmnému pohledu na bolest a utrpeni umirajicich.
Umirani je zcela iiazeno z kazdodenni pozornodtivéka. Tento fenomén ma za nasledek
piechod od vnimani smrti jako socialniho a vychovngtoeesu, k pohledu vnimajicimu smrt
jako pouhé fyzické vyhasinanilésnych funkci. Namisto fgeti smrti jako r¢eho
piirozeného a nevratného, dochazi k odsousigmdpirani smrti (in ibid, 2009).

Diive byla smrt satasti kazdodenniho Zivota, nasegkové se s ni setkavali a byli ji
vystaveni mnohengasgji, umiralo se mnohdy jiz v mladi a¢tr¢ doma. Postaveni smrti
v dnesni spolmosti se vyrazalisi, jde-li o smrt cizi, jsou ji s@asna médiaiesycena, coz
vede k otupeni divakatende, posluch&e) a k givykani si na ¥tSi miru nasili. Vzhledem
k ¢cetnosti a nefirozenosti obrazu smrti v médiich, dochazi k jejiemevazovani a ztr&t
vyznamu. To ma za nasledek pokles empatie k umiiraja ztratu Gcty k procesu umirani
(Keller, 2009).

»Hledani smyslu smrti je stejmarocné jako hledani smyslu Zivét@vagnerova,
2007, str. 435).

1.2. Tabuizace smrti
Kiivohlavy (2002) odkryva samotny vyznam slova ,tala‘uvadi, Ze tento pojem
v sol# zahrnuje nedotknutelnost, zagaenost, nevyslovitelnost a vyléenost ze slusné
spolg&nosti. Z tvodniho popisu lze tak jednoduSe dbspnéazoru, Zze smrt se stava
novodobym tabu. Diskuze o smrti jeigustitelna v mie sahajici do debat filozofickych,
v ptipad® hovoru o osobnim proZivani umirani a problémechesyych s vliastni smrtd smrti

blizké osoby se stava jiz diskuzi zagmenou. Fenomén tabuizace smrti neni problémem na



arovni biologické, kdy je chapana v souvislosti slortenim biologickych funkci, ale
piedevsim problémem filozofickym, socialnim a lidskfidoschl, 1992).

DalSi potvrzeni teorie popirani smrti v dnesni, timoglerni spolkénosti, ktera je
charakteristickd zanikem tradic, upadkem kulturgestupem individuality a rostoucim
egoismem, podava Elias (1998), ktery tvrdi, Ze stywvblava u lidi zdSeni a Uzkost v takové
miie, kdy radji predstiraji, Ze se jich netyka. Wisledku tohoto popirani jsou pak umirajici
radikalre odsouvani mimo dosah a dohled speleského Zivota. Problémeréchto jevi je
nasledg nerealna fedstava o umirani. DalSimigledkem je snizeni gdomeni si hodnoty
lidského Zivota aiedevSim fjeti smrti jako girozené so&asti Zivota.

»~Je nutné, gipominat si smrt, usdomovat si, Ze tento zivot nebude trneanv. Pokud
si nejste ¥domi smrti, nepovede se vam vyuzit moznosti, kéenéskyta ten jediday lidsky
Zivot, ktery jste uz ziskali.... Uvazovani o smrinéyelo v cloveku vyvolavat strach, ale dio
by ho vést k tomu, aby si vazil drahocennédmu Zivota, them kterého Ize vykonat mnoho
zavazneho... Je nutnéijmout fakt, Ze smrt je normalni sésti Zivota“ (Bstan'dzin-rgya-
mtsho, 2006, s. 33).

1.3. Pri¢iny tabuizace smrti
Moderni doba s sebouripasi fadu specifickych jev souvisejicich se strachem ze
smrti. Hovdime o nezamyslenémisledku modernity, kdyifada vynalei, pivodns
slouzicich k zlepSeni kvality Zivotéasem pinesla nepedpokladané adgvodre nezamyslené
dusledky. Vyet moznych fi¢in strachu ze smrti vigledku modernizace a technického

rozvoje popisuje fdalova (1998):

Pokrok a rozvoj

Modernizace, technizace a prudky rozvoj medicirgdeavotnictvi vedou ke snizeni
hrubé miry amrtnosti. Zarowtedochazi k prodlouzeniisdni délky Zivota, ktera nyni saha
k hranici 75let. Nemoci, kter&igde s sebouimasely fatalni nasledky, se vlivem modernizace
mediciny staly lehce &itelnymi. VSechny vySe uvedené faktory postipedly k dneSnimu
postoji spolénosti, a sice k odstréni smrti z kazdodenniho Zivota. Statistiky usjadze az
80 % umrti nastane v nemocnici &3ma z dnesni spalrosti nema moznost se zaipxivot

ani jedenkrat setkat se smrtiitva tv&. Moderni smrt se stdva neviditelnou, neznamouja to

jeden z dvodua, prad nahani ¥tsi strach.
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Racionalizace a sekularizace

Sekularizaci rozumime zegstni ¢i potlateni vlivu naboZenstvi, coz je jeden
z disledki modernizace a racionalizace sgolesti. Vzhledem ktomu, Ze v dnesni
spole&nosti Ize pedvidat a kontrolovat mnohem vice udalosti, neattwylo dive, stava se
i proces umirani a samotné smrt do jisté miry laowatelnou. Modernflovék se na sklonku
Zivota v disledku racionalniho proZiti Zivota ocitne tiv& tv& smrti, zcela bezradny. Tato
bezradnost bylaitve prekonavana tradnimi rituadly a nabozenstvim, které do jisté miry
poskytovaly pocity @ichy a jistoty.
Profesionalizace a specializace

Podstatou je z#ma ¢innosti, které byli tive typické pro domaci prdasdi a které se
v souwtasnosti pesouvaji do rukou odbornika gislusnych instituci. Namistoigjimani
zkuSenosti od starSich generaci, dnes didé dal ¢asgji vyhledavaji odbornou pomoc a to
i v ptipadech, kdy by situaci mohli zvladnout vlastnirnt@rei. TotéZ plati i v oblasti smrti
a umirani, kdy lidé iedpokladaji, Ze umirajicimu je peba zajistit odbornou peéa tudiz
houfre presouvaji nemocné do specializovanychiizemi. Dochazi k distanci rodiny
od umirajiciho a to dZe vést k prohloubeni bolesti a procesu truchleni.
Pluralita

Postmoderni spateost s sebou fmasSi rozmanité moZznosti vytu z mnoha
swtovych nazol a Zivotnich styl. Kulturni pluralita, na rozdil od strnulé tradi
spolenosti, ktera tive prostednictvim cirkve findSela nazorovou jednotnost, nabizi jedinci
moznost individualniho rozhodovani &nasi osvobozeni od konvenci a strnulosti nedavné
doby. V otazce smrti s sebou pluralitdn@si rozdilné pohledy na umirani a smrt v p&dob
viry ve vzKiSeni, pevilovanici posmrtny Zivot. Smrt ize byt vnimana jako hrozba, trest,
tleva ¢i odmena. V sodasné spolkosti neexistuje autorita, jako tomu bylo v mintios
u cirkve, kterd by udavala ,spravny Zivotni &M a podavala vysitleni k €zkym
a bolestnym udélostem odehravajicich se v naSwttegh. Gisledek absence této autority
pak mize byt jeden ze zdnj prat je téma smrti v saiasnosti tolik kontroverznim.

1.4. Faktory ovliviujici strach ze smrti
Vycet fakto podilejicich se a ovliwjicich strach ze smrti uvadi Vagnerovéa (2007):
Vék - nagic¢ specificky individualnimu postoji k vlastni smitie obec# fici, Ze
s postupujicim &em strachu ze smrti ubyva. Zadouci délka vlastifikota pak miZe byt
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vymezena pdebou dozit seiznych udalosti (az se veka vda, az syn postavi bardk apod.)
¢i maZe zaviset na touze Zit ,dokud tojge”.

Gender - v oblasti vlivu pohlavi jakozto faktoru ovhivjiciho strach ze smrti, se
setkavame s nizSi mirou intenzity strachu ze sm#en, kdy Zeny se ggastavou vilastniho
amrti vyrovnavaji mnohem lépe, nez ¢pé pohlavi. Stefatak Zeny dovedou o smrti mluvit
mnohem lebeji, umi vyjadit svij strach z nici snaze si v obdobi truchleni hledaji podporu
u blizkych. Emeéni postoj Zzen k vlastni smrti byvd mnohdy ambivaiénzatimco postoj
muZzi je charakteristicky popiranim vlastni smrti, ngbakratka racionald piijmou, ale
nemluvi o ni. Vagnerova cituje nejmenovaného my@&ach ze smrti nemam. Ajgde, tak
prijde. Nemelu o tom, jako ty baby/Ad.“ Mohlo by se zdat, Ze je tato stranka Zivota &nén
zatzuje, paklize vibec, ale nastava zde problém, kdy muzi o svycht@dtinedovedou tak
snadno mluvit a emoce neprojevuji navenek, caZzemsekundarh zpisobit pocit étSi
subjektivni zatze.

Osobni vlastnosti a dispozice k uitému ladéni - strach z konce Zivota e
ovliviiovat depresivnéi Uzkostné ladni osobnosti.

Mira obtiznosti souwasného Zivota - samorejmym, ale mnohdy malo
uvédomovanym faktorem, je fakto&zkosti Zivota. Obechlze tvrdit, Ze¢im je Zivot €ZSi
a nadje na zndnu meérk realna, tim se mira strachu ze smrti sniZzuje.d&rTiomén potvrzuje
i fakt, Zze lidé v domo¥ dichodd vyjadiuji pottebu zeniit casgji, nez ti, ktgi si udrzeli
vlastni domacnost, coZ nejspiSe souvisi s mirouhaeaté sobstatnosti, fyzickych
a psychickych sil.

Vyrovnanost s vlastnim Zivotem- dosé&hne-li¢clovék pocitu integrity a napkmosti
vlastniho Zivota, strach ze smrti se sniZzuje. \opan Fipads, cili pti predstavach
nesplrénych povinnosti, se strach ze smrti zvysSuje.

Stabilita hodnot a identifikace s ugitym Zivotnim nazorem - dilezitym faktorem
hrajicim roli v mfe strachu ze smrti je ndboZensk& orientace, vigEcMidé se pimeérne
mére obavaji smrti a mnohem Iépe se s ni vyrovnavakio(jse vsemi jinymiegkostmi), nez

ateisté. Smrt vnimaji jakagchod na jinou (duchovni) formu existence.

1.5. Emocéni prozitky v kontextu smrti a umirani
Patrdme-li po fiwodu vzniku strachu, dojdeme aZz k samotné biolagickanosti

jedince. Jde o dro pirozeného, instinktivniho, nutného a souvisejicilsgpudem
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sebezachovy. Diky tomuto pudu citi jedinec touhwzaochovani Zivota a &i po rem. Jiz
samotné myslenky mohou bytiginou tzv. existencialni Uzkosti, které soveék snazi
piirozenym zfisobem zbavit (Tassell-Matamua, 2013).

Smith (1994) dale uvadi, Ze strach z neznamélidenbyt horSi, nez strach ze
znamého cili strach ze smrti ize byt vyvolan netdoucnosti, co Zze se po smrijel
Vymétal (2003) dodavd, Ze strach souvisi s prozitkeramdesti, kdy se i jedinec
S vyraznymi autonomnimi osobnostnimi prvky v momeohroZzeni smrti stdva osalym.
Druha mozna ficina je autorem shledavana v chjibi hodnotové orientaci iémeé kvality,
kterd by pojednavala o smyslu alefitosti wdomi vlastni smrtelnosti a &anila ji do
pomysiného hodnotového Zétku. Toto tvrzeni doklada fakt, Ze vyra&si strach ze smrti
nalezneme u lidi s hédonistickou a konzumni or@ntiterym chybi duchovni dimenze
prozivani. Je nasnadminit, ze picin strachu ze smrti fize byt samazjm¢ mnohem vice,
nezcita nas text.

Kazdy ¢lovek je originalni a jedingny a s tim se poji i jedidaé pojeti strachu ze
smrti. U jedné skupiny lidi fievladaji obavy z &eho zlého, z opu&ti ¢i zaniku, na strah
druhé stoji skupina lidi, kterou ohromujgegdstava #nosti a nekongosti nové, posmrtné
formy byti. Na stra#é jedné jedinci hloubajici po otazce, kde po snuitidu, na strandruhé
stoji lidé, jejichZ pednEtem jsou obavy o zéniku jejich osobniha@tsv Existuji viak uité
Zivotni okamziky, které uzkost ze smrti vyvolavaié facto vzdy. NiZze jit o zavazné
onemockni, smrt blizkéhocloveéka, prozité nasili nebo zfma Zivotnich jistot - rozvod,
znasilréni, ztrata zarstnani, pepadeni (Yalom, 2008).

Zajimavosti tykajici se vySe uvedeného fenoménw jsgsledky piizkumu
provedeného natplé jedné univerzity v Barcel@n Studiecitala ges 600 respondeint fad
student a zangtovala se na hlediska strachu ze smrti, ktery vzjgugmrt vlastnii blizké
osobyc¢i smrt jinych lidi. Tato studie doSla k zfu, Ze obavana neni smrt jako takova, ale
nej\etsi zkost se poji préwk vlastnimu procesu umirani a pegvidatelnost udalosti, které
s ni mohou souviset (Bayés, 2001).

Nemér zajimavym se jevi i vyzkum zroku 2013 realizovamagenturou
STEM/MARK v Ceské republice, ktera zkoumal®ho se lidé na umirani nejvice obavaji.

Procentualni zastoupeni odgdi na vySe uvedenou otazku je nasleduijici:
o ztraty distojnosti (47 %)
* bolesti (41 %, vice Zeny)
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» odloweni od blizkych (28 %as¥ji Zeny a nejmladsi generace do 29 let)

« o0samocenosti (21 %gaskji Zeny, lidé ve &u 15 - 44 let, a lidé s VS
vzlanim)
« dusevniho stradani (15 %, zejména osoby do 29ligéa VS vzdanim)

e toho, co bude po smrti (13 %as¥ji Zeny a nejmladSi generace do 29 let)

Strach a uzkost jsou sice t&$€jSi emoce ve spojeni se smrti, ale tento citovalvzt
ke smrti¢itd i mnoho dalSich projé&y zahrnujici apatii, rezignaci a v prigd touhu. Touha
se objevuje fedevsim u lidi v terminalnim stadiu nemocu starych lidi, kt&§ mohou touzit
po vysvobozeni z utrpeni a Utea snahy se zbavit nadmého utrpeni. Stegntak mohou
jednat lidé s poruchou afektivity. Touha po vysvod miZze byt nasledek negativni zZivotni
perspektivy. V obecném &fitku se vSak hodnoceni smrti jak&aho Zadouciho nevyskytuje
(Vagnerova, 2007; Vysial, 2003).

DalSimi emocemi dle Kvohlavého a Kaczmarczyka (1995) jsou pocity virlgsti (ta
je mnohdy uzce spojena s frustraci), soucitu a émgspojené s touhou pa@&sném Zivot,

nadsji apod.), a v neposledidd pocity jako nadje, vira, pokoj, laska, klid, radost.

1.6. Vyrovnavani se smrti

Fenomén pjeti smrti je dle Theové (2007) ovlign nejen osobnosti, ale
i povahovymi rysy a Zivotnimi zkuSenostmi kazdéhaveka.

Podivame-li se naifstupy, jakymi selovék se smrti vyrovnava, dle Steindla (1987)
mluvime o tech skupinach postigj

1. Nébozensky postoj - jeho zaklad iivorira v posmrtny Zivot a emocionalni
a racionalni prosedky riznych naboZenstvi.

2. Utkovy postoj - ¢lovék se snazi zbavit myslenky smrti jejim popiranim,
odsouvanim. Nemysli a nigmmysli nad ni, &oli vi, Ze je.

3. Filozoficky postoj - tento postoj r@dpoklada wité mimo nabozZenskeé,

swtonazorové pojeti vztdlvivota a smrti. NMize taktéz zahrnovat viru v posmrtny Zivot.
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1.7. Sowasné pohledy na problematiku umirani a smrti

Rozvoj zajmu o problematiku smrti a umiréani Izespel&enskych ¥dach datovat od
60. let 20. stoleti, kdy ¥ele tohoto zajmu stoji britsky sociolog G. Gore®94), ktery se
nagi¢ faktu tabuizace daného tématu rozhodl timto tématabyvat. Sotasné postoje
k otdzce smrti pak nazval ,pornografii, protoZzersmaujima ve dvacdtém stoleti stejné
postaveni, jako zaujimal sex ve stoleti devatenac#atimco sex je v dnedni spiiesti
hojr¢ diskutovanym a zvejiovanym tématem, téma smrti nese ioalepku ,novodobého
tabu”.

Pokud se podivame na nazorovou nejednotnost v amimané oblasti, fZzeme
odlisit dw skupiny badatél Prvni skupina upoztiuje na pehnanou Uzkost a strach moderni
spole&nosti nad tématem smrti a snazi se tento strachka@stivytsiovat. K této skupié pati
autai jako N. Elias, P. Ariés, G. Gorér E. Kubler-Rossova.

Norbert Elias (1998) rozliSuje wdgnovani smrti na urovni individualni a socialni.
Individualnim vytsiiovanim mini zastirani smrtigud dttmi a chrégni od gchto bolestnych
zkuSenosti, druhy pohled nabizi Gvahu nad stavamasné spoknosti a taktéz se zamysli
nad historii postdj spole&nosti k problematice umirani a smrti. Uvadi, Zvel byli narozeni
a smrt povazovani za kagnou spoléenskou udalost, zatimco s@asny pistup je
charakteristicky vyhybavym #gobem chovani a svou povahou jdefistpp vygsiujici smrt
na individualni a socialni rowén

DalSi vyznamny pohled na zkoumanou problematikingsi Ariés (2009), kdy
popisuje etelny rozdil mezi vnimani smrti jakofifpzené sotasti Zivota tradini
spole&nosti, ktera na ni reagovala ritualy, a dnesSniespoisti, ktera se ke smrti stavi zcela
negativré, ba co vic, zcela ji popira. Autor tento fenomenasuje jako ,neviditelnou smtt
kdy ¢lovék umird mimo spoknost, sam a opusty.

Prikopnikem v humanizaci smrti je bezesporu Kiublerdega (1992, 2012, 2013)
kterd bojuje proti tabuizaci smrti a vyzyva kdgprovazerii termindln® nemocnych
piibuznych a yzeti Sance do vlastnich ruKoraktéz podava Wet a popis jednotlivych fazi
reakci na Sok a popisuje fazijgti a akceptace umrti a smrti.

Druhym protipdlem vySe zméné, humanisticky orientované skupiny jsou #uto
obhajujici dnesni spalrost a tvrdici, Ze ne spdélest, ale jednotlivci sami jsouripinou
strachu ze smrti. Jako T. Walter, R. Blauner, EckBe a dalsi, ki¢ tabuizaci smrti
neshledavaji tak zavaznym tématem, jako tomu jeutena predchozich. Vysktluji, Ze
problematika vnimani smrti a umirani je determimav@iedevsSim sociatha geograficky,
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a nejde tedy o fenomén tykajici se celé spaeti, nybrz o dili skupiny lidi. Jde najklad
o skupinu starSich lidi, ktese smrti boji mé&hv porovnani s mladSimi jedinci. Nebo o muze,
ktefi v porovnani se Zenami vykazuji mensi miru obawsineti. Stej tak vykazuji ¥fici

s

nizsi miru strachu z umirani a smrti, nez lidéé&nev. Zajimavy se jevi vztah mezi lidmi
s vy§88im vzdanim, ktei ziejm¢ v dasledku pocitu vySSi seberealizace a sebekontroly,
pristupuji ke smrti s menSimi obavami, nez je tomlidu s nizSim vzdlanim (Ridalova,
1998).

Jednim z pednich autar popirajici tabuizaci smrti je Tony Walter (199k}ery
zastava nézor tzvlignitovaného taby kdy tento fenomén vystiuje tabuizovanim smrti ne
celou spolénosti, ale pedevsim déma profesnimi skupinami - zdravotniky a médii ikse
smrti setkavaji neéastji. Navic zdiraziuje fakt, Ze smrt je natolik medializovanym tématem
Ze jej nelze povazovat za téma tabuizovane.

V opozici vySe uvedeného nazoru je Vagnerova (2@06129), kterd dodavai ze
nap- predpokladat, ze zvySeny zdjem o symbolicky prezdovsmrt, napp v medialni
produkci, mize byt reakci na tabuizaci tohoto tématu vredln@wot. Podle
behavioristického schématu vede zvySena frekvemtakitu scimkoliv k otupeni, tj. k dité
adaptaci a k ubytku intenzity reakce na podobnénggdDeéje se tak i na symbolické Urovni:
medialni smrt byva akceptovana lhostgjhez jakychkoli emotivnich projevSe skuténou
smrti se ¥tSina lidi wibec nesetka.”

Vyrazny @inos z hlediska zkoumané problematikynpasi dilo E. BeckeraDgnial of
Death - Popirani smrti, 1997), ve kterém autor popiqujekticky navod, jak se vyrovnat
s vlastni smrtelnosti. Jeden z moZznyclisgi vidi v uchyleni se k ¥& v posmrtny Zivot,
dalSi moznost vidi ve spojeni giou skupinou, ktera &i v pokra&ovani zivota v jejich

potomcich apod.
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2. RODINA S DITETEM S MENTALNIM POSTIZENIM

Prichod diéte s mentalnim postizenim do rodiny je bezespodmda z narénych
Zivotnich situaci, ktera s sebo@in@Si mnoho &kosti. Nasledujici kapitola si klade za cil
popsat rodinu déte s mentalnim postizenim a faz#gjaii této situace, specifické geby
rodici déti s mentalnim postizenim a mozné problémové vychogistupy a odchylky
v adaptaci rodiny na dits postizenim.

2.1. Fenomén rodiny digte s mentalnim postizenim

Rodina je zakladni jednotkou spatesti zajiujici vychovu dti, jejich vyvoj,
socializaci a zéereni do spolénosti lidi. Zaji§uje kontinuitu generaci a vzajemné pouto
solidarity mezi nimi. Dava pocit bezfie stability a vytvéi chrargtné misto nejenaem, ale
vSem jejim¢lenaim. Vytv&i zazemi domova a dottigpocit smysluplnosti existence. Jedna
z velkych bolesti, ktera #ie zasahnout jedince vrodvské roli je narozeni die

s postizenim (Matousek, 2007).

Podivame-li se na fenomén rodinyétht s postizenim, jergba zminit jeji rozdilnou
socialni identitu a jeji vyjim#ost. Ritomnost postizeného die v rodit ma za nasledek
zmeénu  Zivotniho stylu rodiny, protoZze se mustizpusobit mozZnostem a petbam
postizeného jedince. Tyta@ipiny pak zmisobi zn¢nu chovani nejen v ramci rodiny, ale také
ve vztahu k SirSi spalaosti, kdy se mize chovani rodii zna&n¢ znmenit a vyraznym

zpasobem liSit od normy chovani, ktera byidve pro rodinu obvykla (Vagnerova, 2008).

S. E. Green (2003) pak uvadi pojemvgjitého traumaty ktery zahrnuje jednak
ztratu edstavy zdravého, prospivajiciho jedince, kterdghrazena skutaosti narozeni
postizeného dite, a jednak zahrnuje traumadspbené nutnosti zmy dosavadniho stylu
Zivota dané rodiny. Narozeni & s postizenim tedy pro rodinu neznamena jen widin
problémi spjatych s konkrétnim postizenim, ale znamenatakklamani vyplyvajici ze
ztraty obrazu zdravého jedince, ktery byl tgiz pied narozenim dite vytv&en. Nejde jen
o néhlé, akutni trauma, algegevsim o faktor dlouhodobého stresu, kdy dochazkrkzi
rodicovské identity, ztré&tpredstav o otelené budoucnosti a ohrozZeni pocitu b&zjpgistoty
(Vagnerova, 2003).
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Krize rodiovské identity se pak dle Vagnerové, Strnadové gickové (2009) da
interpretovat jako neéfzniva odliSnost jejich dite od ostatnich &i a jeho budoucich
perspektiv, které jsou&asti nejisté a népdvidatelné, a z dal&asti mnohdy negativni aite
prijatelné. Obdobi fed vyskytem tohoto fenoménu je charakterizovan@@m povSimnuti

si, Ze di¢ se vyviji odliS®, ale postizeni je§tneni jednoznmeé uréenodi potvrzeno.

S vySe uvedenym tvrzenim souhlasi i Baowa, Bazalovi a Pipekova (2007), které
dodavaiji, Ze v rodihs postizenym détem dochazi k celkové zme fungovani rodiny, chodu
domacnosti a zazitych ritual Upozonuji na fakt, Ze velkou roli hraje to, zda réelimaji
informaci o postizeni jedince j€Spred narozenimg¢i se informaci dozvidaji az v obdobi

postnatalnim.

2.2. Prichod ditéte s mentalnim postizenim do rodiny
Jaka je reakce rotli na postizeni svého potomka owlije mnoho faktar. V této
casti je vSak nutné se zamysletegeevSim nad tim, jaké bylo¢ekavani ve vztahu
k rodicovskeé roli. Narozeni dite s postizenim je&Sinou nedekavany, traumaticky zazitek,
doprovazeny pocity selhani vrodiské roli a pedevSim pocity viny vztahujici se
k postizenému diti (Vagnerova, 2008).

Podivame-li se na reakce roéili na sdleni, Ze jejich dit se nebude vyvijet
standardnim zjsobem, lze vypozorovat dité typické charakteristiky chovani, které
podléhaji witémuadu a jednotli¥ na sebe navazujicim fazim. Tyto faze jsou saejoe
individudlni jak z hlediska délky, tak i z hlediskaenzity. Neni pekvapujici, Ze mezi prvotni
reakce rodiu pati veSkera ztrata ideélo svém ditti a ,zhrouceni vlastniho sta“. Rodi
prochazi uzkostnymi stavy spojenymi s pocity bezmadlento stav vSak neni dlouhodob
snesitelny, a tak se dostavaji do femj) obranné reakce (M@tek, Dytrych, 1997).

O prozivani a chovani ragi v zavislosti na procesu akceptace postizenéhtedit
mluvi Vagnerova (2008), ktera uvadi celkert pypickych fazi, jejichz v§et a strdnou

sumarizaci najdete nize:

Faze Soku a popeni - jde o prvotni fazi na drovni subjektivniho pa@pir skuténosti,
Ze dit neni zdravé. V tomto obdobi se rddioslova vyhyba jakymkoli informacim, které
pojednavaji o nakmosti budouci p& o postizené dit Tento vyhybavy postoj vyplyva
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s dosavadnim nesfehim se s existujicim postizenim. Kjgti informace patbuje rodt

urcity ¢as.

Faze bezmocnosti faze charakteristickd bezmocnosti a celkovolta@ycnosti, co
si paiit a co d@lat, jak jednat. Rode se jiz neciti zklamani, nybrz naprostymisgbem

bezmocni.

Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémempaklize je faze pocitu
bezmocnosti zazehnana, dostavuje se nasledujicbolatiarakteristické zvySenym zajmem
o zisk relevantnich informaci. R@dpatra po ficinAch vzniku postiZzeni, jeho podstat
informuje se o0 moznych Apobech podpory a rozvoje & a v neposlediiadt se zajima
o perspektivy budouciho vyvoje. Jsctitpmny jak strategie aktivni, které zahrnuji termien
bojovat s nastalou situaci, tak strategie pasikigré zahrnuji fedevSim snahy o &k

a vymarni se z nastalé situace.

Faze smlouvani- jiz samotny nazev napovida, co je obsahem damné. Na jedné
strart rodice jsou schopni akceptovat faktitpmnosti postizeni, na strardruhé stoji
skute&nost touhy po alesgio malém zlepSeni, pokud jiz uzdraveni neni mozné&e Jd
o prechodné stadium, kdy seém charakter z&fe, pivodni trauma se émi v dlouhodoby

stres spojeny s Gnavou adeypanim z namé pé€e o postizené dit

Faze realistického postoje- poslednim obdobim je akceptace nastalé skoti
a [xijeti postizeného dite takového, jaké je. Chovani rédlizatina byt gimeérergjsi, plany se

stavaji reélgjSimi a splniteldjsimi.

2.3. Specifické po¥eby rodi¢a déti s mentalnim postizenim
Fenoménem dnesni doby je vychowdSiny cti s mentalnim postizenim v rodinach.
Ta se pro & stava bezpmym prostedim, ve kterém se buduje jejich vlastni idenjgau
podporovani, vedeni a rozvijeni po osobnostni, alecialni strance (Castlesova in \Yars,
2007).

Podivame-li se na p@by rodét déti s postizenim, jako prvni ,psychohygienickou
nutnost” Ize jmenovat vhodné formy odjptku. Kazdodenni natma pé€e o dit s vysokymi

pozadavky, mnohdy rutinnimi po dobu mnoha let, moheést k v¢erpani a syndromu
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vyhateni. Proto je vhodné vyuZivat zapojeni SirSi rodioyp&e o postizeného jedinca
vyuZzivat sluzeb instituci. Bamiova, Bazalova a Pipekova (2007) u@adrycet zakladnich

potteb rodin s postizenym dtem:

Dostatafnd informovanost o stavu a perspektivach vyvoje aé s mentalnim
postizenim - zisk informaci o postiZenidtht je jednim z nejnato¢jSich okamzik Zivota

rodiny. Rodina mé& pravo se da@ziét o postizeni co nefive.

Potfeba emocionalni podpory- ta je nejastji poskytovana specialisty formou

individualniho poradenstvi, krizové intervence,g®terapie apod.

Finanéni a sociélni podpora- ta je dilezitd z hlediska praktické oblastigaeeo dit,
kdy cilem je neumi®vat dti do institucionalni p&, pokud to neni nezbytmutné. Velmi
dulezita je podpora rodiny ze strany odbothik specialist. Nemér dulezitou roli hraji

denni stacion&, které davaji geljicim moznost kratkodobého ungist dittte mimo rodinu.

2.4. Prijeti jedince s mentalnim postizenim do rodiny
To, jakym zpgisobem budou rod¢ reagovat a vyrovnavat se s tizivou Zivotni situac

v podolg prichodu di¢te s postizenim do rodiny, oviiuje celaifada okolnosti. \Vget

s

nejdilezitéjSich z nich podava Kré&jova (2006):
1. Druh onemoaini ¢i postiZzeni ditte a jeho zavaznost.
2. Etiologicky mivod postiZeni.
3. Individudlni rysy a charakteristiky postiZzendditite.

4. Individualni charakteristiky, kompetence a pstodici a ostatnicktlena nejblizsi
rodiny.

5. Vztahy v rodig mezi jejimicleny, zpisoby komunikace v rod#) zpisoby zvladani

problémi v rodirg a struktura a organizace celé rodiny.
6. Styl, zmisob a doba steni zavazné informace.
7. Prostedi.

8. Formalni socialni gia ekonomické faktory.
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2.5. Odchylky od prijatelné adaptace rodiny na postizeni dite
Vzhledem k faktu, Ze zejména matky jsou hlavnimobasni peéujicimi o dit
s mentalnim postizenim a st&jtak je fredevsim na nich dits mentalnim postizenim zavislé,
budou se nasledujigiadky vztahovat f&devSim k nim, protoZze jsou vyskytem moznych
odchylek od spravné adaptace a vyrovnani sgetim ditte s postizenim nejvice ohrozeny.
Tim ale nechceme ptip fakt, Ze odchylky se mohou objevit i u ostatnidéni rodiny.

NejcastjSimi odchylkami tedy jsou (Kreéjiova, 2006):

Hyperprotektivita

Hyperprotektivitou rozumime fphnanou p& o dit, prehnané starani se o dit
Peiujici, zejména matky, jsou nezdravymigpbem souggdiny na své dé s postizenim,
jejich starostlivost a @@ nese prvky extréemnosti. Bihedostava osobni prostor, nerozviji se
u néj samostatnost, &Sina \&ci se dla za r®j. Je obklopeno pocity strachu a tzv. éene
bezmocnosti, ktera se dikydugici osolk muze u postizeného jedince velmi rychle rozvinout
a tato natiena bezmocnost se velmizko odstrauje. Fakt hyperprotektivity ze strany matky
nejen Ze negativnpisobi na samotného jedince s postizenim, #elgySim mze narusit
vztahy mezi dalSimi&mi v roding ¢i se samotnym partnerem, kdy se mohou ostédmiové
citit vyloudeni, ba dokonce odmitaniCastym problémem je pak pozornost intaktnich
sourozend, ktei taktéZz patebuji péi a lasku a pedevSim se vyrovnat sifpmnosti
postizeného sourozence. Intaktni sourozéasto nesou pocit viny, Ze oni postiZzeni nejsou,
ale jejich sourozenec ano. Nemi&ryznamnym problémem jsou pémeé necitlivé, Skodolibé

a urazlivé poznamky okoli ve vztahu k postizenéouwr@zenci.

Odmitnuti dit éte

Jednou z dalSich odchylek vyiddani se s postizenim svéhastditie nepijeti ditste.
Rodie v tomto pipadt nejsou schopni ditprijmout takove, jaké je, nedovedou ho milovat
a jeho pitomnost v nich vzbuzuje jen litost nad tim, co y®e dit¢ s postizenim bere.
Nepijaté dit byva mnohdy umisho do Ustavni p®, nebo #stane v rodis, kde mu ale
hrozi psychické i fyzické zanedbavaiiyrani. MiZze se taktéz stat, Ze odmitnuti je znatelné

jen u jednoho z rodii, coz méa zpravidla za nasledek rozpad manzelstdiay.
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Ambivalentni pocity viéi ditéti

Jde o komplikovany postoj charakteristicky ambinéhdémi reakcemi zahrnujici na
jedné straé lasku k di¢ti, na strad druhé odmitani a kritizovanickterych projevi ditéte.
PostiZzeni evokuje v rogich pocity selhani v rodovské roli, strachu, smutku, nejistoty, které

se mohou fetvait az v agresi &¢i ditéti a negativni postoj.

Vztek a agrese adresovana druhému z rodii

Tento postoj je charakteristicky oi@evanim partnera z narozeni postizenéhételti
pocity vlastni viny, ktera vyvolava agresiv partnerovi. Stava se, Ze projevena agraége v
ditéti ma svoji @icinu prav v agresi ke drunému partnerovi, kdy je jeho projee nutné si
uvédomit, Zze kazdy z nés je do Zivota vybaven jinymihapnostmi ke zvladanizkych

Zivotnich situaci a jinou mirou frustra tolerance (Krejirova, 2006).

2.6. Problematické vychovné (fistupy a postoje rodéa

O vychovnych stylech afistupech pojedndva naklad publikace Maccobyové
a Martina (1983), ktera mimo jiné uvadi, jakynigpbem konkrétni vychovné styly owuiji
samotné d& Na tomto mist se ale zagfime na vychovné styly u ratli mentalrg
postizenych &i, které nefijaly své dit se vSemi charakteristickymi rysy osobnosti. Pogiud
totiz rodic neuddomi odliSnost svého dte od intaktnich &i, mize se ve vychava gistupu
k ditéti dopoustt urcitych chyb. Pr&y kvili ¢etnosti kazdodennich obtiznych situaci, do
kterych se rodie ti s mentalnim postizenim dostavaji, se nasledmchyluji
k problematickym vychovnym styn. Nasleds pak tento styl vychovy dite negativii
ovliviuje psychiku postizenych ¢d. Nyni nasleduje Wet nefasgjSich odchylnych
vychovnych styd, se kterymi se dle Svingalové (2006)zeme setkat:

Uzkostna vychova- jde o nadrmrnou starostlivost a Uzkostlivost o ditkteré je
neustale pod dohledem a opatrovnictvim. Regsou plni strachu o dito jeho zdravi, maji
obavy z jakéhokoli ublizeni, a tak &itnedovoluji kzné aktivity acinnosti, které by bylo
schopné adekvansvému ¥ku a postizeni zvladnout. Bie tak omezovano ¥lesném,

duSevnim i socialnim rozvoji.

Rozmazlujici vychova- jak jiz ndzev samotny napovida, iésinim problémem je

piemira lasky, coby Zsobu kompenzace postiZzeni étdt které se tak ocita v errd
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zavislosti, kterd ho postupetiasu stale vice svazuje. Réglise bezmeznpodizuji vSem
pianim diéte, které se stadva nesamostatnym, patroia, sobeckym a tyranizujicim. Tyto
vlastnosti nejen Ze brani élitv socialni adaptaci, alergdevSim diky nim ztraceji ragh s\
vlastni zZivot, ktery je ohroZeny syndromem vidru a ztratou osobni integrity a individuality

rodice.

Perfekcionalisticka vychova- zvySend ambicidéznost r@di nesplnitelné pozadavky
a naroky na dét Snaha o preciznost a ésh, nehled na individuaini moznosti dite. Dig je

mnohdy pettZovano a to vede k rozvoji neurotickych symptiom

Protekéni vychova - opet tu je potl&ena individualita déte a jeho schopnosti. Do
popredi se dostavarphnana touha po ziskanicy, které rodie pokladaji za@ezité pro dalsi
Zivot jedince. Rodie jsou neobjektivni a vyuZzivaji postizeniétht k zisku vyhod. chto
vyhod dosahuji za pouziti zvélivani miry postiZzenigi naopak zlebovani a zastirani
omezeni, které ditma.

Lhostejna vychova - di neni rodéi odmitano, ale nedostava se muipbhych
podreta pro rozvoj a nalezité podpory. Misto snahy o rgzaokompenzaci ffitomnéeho

handicapu, jsou ro&e laxni, ignorujici a neujici digti pozornost.

Zavrhujici a odmitajici vychova- jde o zavaznyistup k ditti, ktery mize zpisobit
deprivaci ditte a to nejen psychickou, ale taktéZizm byt znemozZmo uspokojovani
zakladnich biologickych ptgb. Bohuzel vlivem net@osti a negativnich posfogze strany
rodict k ditsti, se samotné postizeni & miZze jes¢ vice zhorSovatCastym jevem je

odmitani, které je ale ve skryté podptudiz je mnohdy okolim nerozpoznano a neodhaleno.

Ambivalentni vychova - jde o charakteristicky dvojakyigtup k diéti, kdy jednou je
milovano a zahrnuto pozitivnimi city lasky, a pakié je nenavitho a nefijato. Rodte jsou
nevyzpytatelni, stdaji své vychovnéipstupy a dit se ocita v nejistém prdsdi, ve kterém
se nedokaze orientovat. Propadd pmoitzmatku a nejistoty, kdy nevi, co je odjn

vyZzadovano, a co naopak ne.

Nejednotna vychova - tento vychovny fistup zahrnuje uplabvani rozdilnych
vychovnych sty bez gedem stanovenych, racionalnich podminek. Jedinemgen a jeho

zdravy psychicky vyvoj je ohrozen.

23



2.7. Obecné zasady a doporteni pro rodi¢e déti s mentalnim

postizenim

Vychovnymi zdsadami se zabyvalzni autdi (Vrzal, 1998; Mezera, 1998). Profesor
Zdergk Matéjcéek (1992) popsal deset obecnych zasad pro vychéwvis gostizenim. Jednou
z prvnich zasad uvedenou vySe zénym autorem, je zasada zisku co &&jiho mnozstvi
informaci o postizeni dite. Rodée by si dale @i davat pozor na to, aby se svémuetilit
zcela neobtovali. Ditt s postizenim by #ti brat jako Zivotni vyzvu a ne jako nésti.
Doporuiuje spiSe hlett do budoucna a nevytigt si mylné pedstavy, protoze ditvétSinou
netrpi tak moc, jak se ragh z p&atku domnivaji. Dale uvadi, jak gebna je stimulace die
v pravy ¢as a optimalni ni€. Mnohdy rodiim pomize i uwdoneni si, Ze jejich di neni
jediné dit na s¥té s postizenim. Rodé ctti s postizenim si mnohdy jakékoli osloveni berou
osobr ¢i vnimaji jako atok. Vnitni jednota a soudrznost je pro rodinu s megtaln
postizenym jedincem zvlasSthilezita. Jako posledni bod uvadi autor nutnost mysgen na
budoucnost déte, ale taktéZz na budoucnost partnerského vztahcelého rodinného

spole&enstvi.
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3. PERCEPCE UMIRANI A SMRTI JEDINCI S MENTALNIM
POSTIZENIM

Nize uvedeny text se zabyva problematikou jetlircmentalnim postizenim
v kontextu umirani a smrti. Jsou popsany vybrangkumy, je feSena problematika
schopnosti jedint s mentalnim postizenim chapat koncept smrti ahtitudNechybi anicast
vénovana dopaidm smutku na lidi s MP (mentalnim postizenim). Veele k problematice,
kterou se zabyva tato kapitola, je tuazena icast problematiky, kterou jsme se zabyvali
v bakaldské praci (Spichalova, 2015), pojednavajici o Ukrmeitku, odliSnostech lidi s MP

v procesu truchleni a moznych formach pomoci.

3.1. Sowasny stav vyzkuma tykajici se percepce umirani a
smrti u 0sob s mentalnim postizenim

V poslednich letech se problematika chapani zanmutkdi s mentalnim postizenim
stavacim dal casgji prednetem zamu. Jednd se zejména o pochopeni faktu, kei u
s mentalnim postiZenimigustavuje Uumrti a ztrdta vyznamnou Zivotni udal&sthuZzel,

v souwtasné dob neexistuje zadny systematickiepled literatury o emocionalnich, dusevnich
a behavioralnich reakcich na umrti blizké osolgiusl MP.

Novodobymi snahami je zkoumani aktualniho stanavisk fenomenologii
patologického Zalu u obecné populace, a zarquebihaji vyzkumy zkoumajici schopnost
lidi s MP pochopit koncept smrti. Krairioho se pracuje na tvarlsystematickéhoiphledu
literatury zabyvajici se emocionalnimi, behaviohd@na psychiatrickymi reakcemi na amrti
(Dodd et al., 2005).

3.2.  Uskali vyzkumi

Existuji zn&né obtiZe spojené se zkoumanim ddpagznamnych Zivotnich udalosti,
jako je umrti, na duSevni zdravi lidi s MP. V priadk je treba si ug¢domit fakt, Ze lidé s MP
nejsou homogenni skupinou. Existuji velké rozdigyzkuSenostech, v Zivotnim a socialnim
prostedim, kde tito lidé Ziji a v neposleditads rozdily v osobnosti jedince a jeho
schopnostech.

Druhym problémem jsou dostupné standardizovanéySkahutku pro intaktni
populaci, které vSak nejsou vhodné pro pouzitidi § MP pro jejich jazykovou slozitost
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acetnou odbornost pojm V zahranii se jedna o Skdly: Texas Revised Inventory of {Grie
(TRIG) (Faschingbauer, 1981), the Grief Experielmentory (Sanders et al., 1985) and the
Inventory of Complicated Grief (Prigerson et aP95).

Poslednim probléemem je pak kvalita ziskanych dkgly secasto tazatelé spiSe
spoléhaji na informace poskytnuté ¢pgcimi osobami, nez na informace od samotné
zkoumané skupiny. Tento fenomén je wtkwan ¢astou pitomnosti komunikénich deficiti
u lidi s mentalnim postizenim. Tento fakfie nasled& ovlivnit spolehlivost vyzkumnych
zawra. V poslednich letech se vSak stava vyjoimi hodnota zkoumané skupigym dal
komunika&nim potiZim, spolehlivymi informatory.

VySe uvedené tvrzeni dokazuje vyzkum provedenytn&&orge’s Hospital Medical
School v Londys, kdy byly pdizeny rozhovory s vice nez 60 lidmi s mentalnimtigeaim,
kteii zazili ztratu blizké osoby. Slo o skupinu jedins velkou heterogenitou v oblasti
komunikanich schopnosti a dovednosti. Navzdargnym komunik&nim obtizim, vSichni
byli schopni vyjadit pocity prozivané f ztrag€ blizké osoby. Uéali to nejen pomoci slov,
ale s uzitimiiznych zmisohi: pomoci poricek, kresleni, obrdz knih, fotografii. Jini vyuZili
fe¢ téla ¢i zmeény na drovni expresivniho vyjéolvani. Nekteri lidé kiceli nebo se kyvalti si
tiskli ruce. Vypowdi téchto respondeit byly zachyceny pomoci kvalitativnich metod
rozhovoli a pozorovani. Navzdory obtizim spojenych s vyzkuntéto oblasti (chygici
standardizované Skalgasova nidtitka, cetnost symptotin atd.), je tu stale viceillazi, Zze
amrti a ztrata méietelny vliv na psychicky stav lidi s MP (Oswin, 200

Mnoho studii (Day, 1985; Harper, Wadsworth, 199%)g8 et al., 1988; Yapa,
Clarke 1989) prokazalo, zéipnaky zvysujici se deprese a&m chovani u lidi s mentalnim
postizenim, souvisi se ztratou blizké osoby. J&k \wale pedmétem zkoumani, zda tyto
piiznaky a zminy v chovani pedstavuji symptomy "normalniho” smutkiijde o symptomy
tzv. "traumatického smutku". Tyto dosavadni cjidd informace mohou mit na jedince
s mentalnim postizenim negativniuastedky v podob chybnych diagndz¢i nevhodné
psychiatrické I8by. Autari nazn&uji, Zze symptomy jeieéba pezkoumat s &Si pesnosti
v kontextu znalosti ifiznaki traumatického smutku u lidi s MP. O jejich existieje nutno
nasleds informovat evazre peiujici osoby, které tak vidledku dostatku informaci mohou
truchlici jedince empaticky podporovati@g@chézet tak rizikovému, traumatickému smutku.
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3.3. Patologicky smutek

Problémem studii patologického smutku jsou nedgtat definicich normality
a abnormality. Tyto definice s sebodinasi vet moznych patologickych reakci na umrti
blizké osoby: nejitomné reakce, zkreslené reakce, reakce abnornmabrhidni myslenky,
zkraceny smutek, atypické chovani a traumatickytskiuAz do nedavné doby se v odborné
literature nachéazely jen nejasné zminky o moznych projeveatologického Zalu, kdy
dochéazelo fedevSim k pekryvani syndromu patologického Zalu se specifigkym
psychiatrickymi poruchami (Dodd et al., 2005).

Obrat v8ak nastal vetvrtém vydani Diagnostického a statistického mamudl
duSevnich poruch (DSM-IV, Americké psychiatrickéaace, 1994), kdy jedinou uznanou
patologickou komplikaci v souvislosti se ztratoumrtim, se stala deprese.

DalSi studie vSak ukazaly, Z&ignaky patologického smutku se [iSi odizpalka
deprese a uzkosti (Bierhals in ibid, 2005) a majdilné klinické korelace odch, které
souviseji s depresi jakoZto i rozdilny elektroealmgfram struktury spanku (McDermott in
ibid, 2005). Vyrazny vztah k zesnulé osqgiak potvrzuje patologicky smutek (Van Doorn in
ibid, 2005). Toto jsou prokadzana fakta, na jejichaklad vzrista nutnost odliSeni
patologického smutku od jinych poruch a definovdiggnostickych kritérii patologického
smutku.

Skupina pednich odbornik v oblasti zkoumani reakci na ztratu a trauma féorali
konsensualni diagnosticka kritéria pro ,traumatickgutek” (Prigerson et al., 1999). Tento
termin byl vybran uznanim skdteosti, Ze mnoho fiiznaki patologického Zalu (subjektivni
emani necitlivost¢i vyhybani se vzpominkdm na zesnulého) se podgusgitraumaticke
stresové poruse. Krafitoho navic traumaticky smutek obsahujezpaky sepakai Uzkosti,
ktera zahrnuje vtiravé ulpivani a rusivé zaujeshzéou osobou (ndpnegimérenou touhu po
osol#, projevy nostalgie, neustalé hledani osoby apodytori studii se shoduji, Ze
piitomnost specifickych fiiznalka smutku, petrvavajicich déle nez 2&sice se povaZzuji za
signifikantni ukazatel mezi normalnim a patologicikfraumatickym Zalem (Dodd et al.,
2005).

Vyzkumy patologickych forem smutku jsou p&me v raném stadiu vyvoje. &Sina
autofi nedavné literatury (Hollins, 2009; McEvoy, Smi#09; Persaud, 1997; Read, 2001)
se ¥nuje primarg fenomeénu tykajici se schopnosti lidi s MP truchlgchopnosti pochopeni

konceptu smrti, a az sekundémasledkm na jejich chovani a dusevni zdravi.
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3.4. Schopnost lidi s mentalnim postizenim truchlit

V sowasné dob lidé s MP Ziji déle, nezithe a zaZivaji vice rozmanité vztahy jak
v ramci jejich rodin, tak v ramci SirSich sp&asko-kulturnich vztah V mnoha pipadech
se o ® staraji jejich pibuzni az do dosjosti. Jsou-li tyto vazby naruSeny umrtim
rodice/pe&ovatele, nize to mit pro jedince katastrofalni nasledky. Sjadnoho z rodii,
zvlase pak jediného fezivsiho, nize vést k dalSim gkolikanasobnym® ztratam. Nasledkem
dané situace jsou napnuceni opustit 8y domov v kratkémcase (ztrata zazemi) a jit do
nahradniho ubytovacihoiZzeni (ztrata znameého a bezpého prosedi), které se v fbehu
roku mize nenit, coz pro & doposud nebylo obvyklé. Tytogkdy nevys¥tlitelné acasto
neaiekavané zmny Zivotnich situaci, mohou vést az ke zrédividuality jedince Ci
zhorSeni fyzickych schopnosti jedince. Nehé&avaznym dsledkem je fakt, Ze novi
pecovatelé mohou ighlédnout nedavné ztraty &epdpokladat, Zze zéméné chovani, které je
primarre dasledkem ztraty, je znamkou duSevni nemoci. Nevhogristupy k zcela
normalnim reakcim na ztraty pak mohou nastalowasitest vice zhorsit (Dodd et al., 2005).

Jak uvadi Meyers (in ibid, 2005) s odkazem na odgiovyzkumu tykajici se smrti,

jedinci s MP jsou jako kazdy jiny vetginé aspeki jejich Zivota spiSe stejni, nez odlisni.

3.5. Chapani konceptu smrti lidmi s mentalnim postizenim

Bylo-by chybné tvrdit, Ze lidé s MP, bez ohledyjejich veék, nejsou schopni pochopit
koncept smrti¢ili konecnost, nevratnost a nevyhnutelnost smrti (Spee@ntBn Dodd et al.,
2005). Také se ipdpokladala neschopnost fitocitovou vazbu a intimni interpersonalni
vztahy, které v konmém disledku mohou kulminovat v pocity osobni ztraty auti
(Deutsch, McDanial in ibid, 2005). Zda se prgwdobné, Ze stupeMP ma vliv na
schopnost jedince formulovat abstraktni pojmy, jekemrt (McLoughin in ibid, 2005).

Taktéz bylo prokazano, Ze Zivotni zkuSenosti zigkst@rnutim vyznanmovliviuji
schopnost pochopeni konceptu smrti (Lipe-Goodsareb@l in ibid, 2005). StarSi jedinci
s MP vykazovali pesrejSi chapani pojmu smrti oproti mladSim gdkam se srovnatelnymi
kognitivnimi schopnostmi (Seltzer in ibid, 2005).

McEvoy (1989) zjistil, Ze v jeho vzorku daspch s MP doslo k relativnimu
nedostatku v chapani procesu starnuti a smrti gk@asti Zivotniho cyklu, ktery idze
reflektovat skuténost, Ze s &kterymi starSimi lidmi s MP je zach&zeno jakassmd. Nemaji

moznost jednat a rozhodovat se veécach a zalezitostech adekvatnich jejichkw
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a mentéalnim schopnostem. Nicniggochopeni konceptu smrti neni podminkou pro pédiv
emoci spojenych s truchlenim. Absence osoby, idendela, je hmatatelnym projevem smirti
a lidé s MP vnimaji absencikoho, koho miluji. Truchli pro ztracené lidi¢ abstraktni
roviné smrti rozumiéi nikoli.

Koncept smrti byl studovan taktéZ v souvislostibsahem sin u lidi s MP. Hodg
obsalii sni bylo podobnych, jako u lidi, kiteutrpsli traumaticky bolestnou ztratu (Turner,
Graffam in Dodd et al., 2005).

3.6. Dopady umrti na lidi s mentalnim postizenim

Vzhledem k absenci jasnégaistavy o tom, corpdstavuje a jak se vyz&ige normalni
Zal u lidi s MP a jak se liSi od smutku intaktnjedinai, jestlize se #bec lisi, je zkoumani
tohoto fenoménu zaloZzeno do #Zné& miry na pozorovani Zmy chovani nebo nahlého
vyvoje psychiatrického onemogm. Chapani a posuzovani emocionalnich istadi s MP
obecr, je v paatcich vyvoje (Clark in Dodd et al., 2005). Mstedku toho, jsou vyzkumy
zaneiujici se na snahu odlisit "normalni" reakce smwkiabnormalni“ reakce smutku u lidi
s MP cetrgjSi nez u BZné populace. Lidé s MP jsou v porovnani s intakinpulaci
nachylrgjSi k vyvoji psychiatrického onemoémi. Aktualni odhady psychiatrickych
onemockni u vySe zmiované skupiny jsou velmi diskutabilni a neustalendeici vzhledem
k problematické metodologii tykajicich se diagn@yklasifikaci. Celkova prevalence se
odhaduje od 20% do 70% (Corbett 1979; Eaton, Meacola, 1982; Lund, 1985; Bregman,
Harris, 1996).

Nova diagnosticka klasifikace (DC-LD) byla vydangegevsSim se zafenim na
dosplé jedince s MP, ve které séakava, Ze pofize k diagnostice a vyzkumu. Vztah mezi
Zivotnimi udalostmi jako umrti blizké osoby a roprm psychiatrickych onemoéni jsou
piednétem z4jmu mnoha odbornila velmi pélivé dokumentovany. U lidi s MP je bohuzel
tato oblast velmi méalo prozkoumana. Magomuto nedostatku se zda, Ze tato skupina lidi je
piinejmensim stejh citliva jako zbytek populace kidledkim Zivotnich udalosti, zejména
téch spojenych s umistim do institucionalniho bydleni, coZ je v posledob: nasesti ¢im
dal mér frekventovanéreSeni nenadalych Zivotnich situaci a tim dochaair&zenému
podporovani Siroké Skaly zkuSenosti, kter@glovék ziskava interakci s komunitou

v prirozeném prosedi (Dodd et al., 2005).
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3.7. Vyskyt psychiatrickych onemocréni u truchlicich jedinca

s mentalnim postizenim

Day (1985) zkoumal vice nez 300 dlouhodolnospitalizovanych pacieint
v nemocnénich zdizenich a pes 200 no¥ hospitalizovanych pacieint Zjistil, Ze vysoky
vyskyt ,reaktivni deprese“ a ,Uzkostného stautihil pies 33%, ve kterém téfh 50%

Z chto poruch byly jash vyvolany umrtim nebo vaznym onem@oim rodinného
pecovatele/osoby blizké. Navrhl, aby byly tyto poruckhasifikovany jako pereavement
reactions$ (reakce na umrti blizké osoby).

Na podobné téma McLoughlin a Bhate (in Dodd et24lQ5) popsali ipad divky se
stredrg t¢Zkym MP, u které se objevovalyzké depresivni epizody s psychotickymi rysy po
smirti jejiho otce. Popsali vztah mezi otcem a deer@ ambivalentnified smrti a uvazovali,
jestli to mohlo pispét k obtizim jednotlivce.

Podobné fipady byly hlaseny i Reidem (1972), Hollinsem a éfipelem (1989Xi
Hollinsem a Sirelingem (1999). Taktéz byly popsapkipady objevujici se manie
a schizofrenie, které byly vyvolané umrtim blizkeoby (Singh et al. 1988; Yapa, Clarke
1989).

Stoddart (in Dodd et al., 2005) hodnoti vliv snmdi skupig 21 jediné s MP a taktéz
pozoruje dinky skupinové terapie zabyvajici se uzkostmi, depmi a informovanim o smrti.
Skore pro depresi bylo signifikartrzvySené po umrti blizké osoby stejako skore pro
tzkost.

Hollins a Esterhuyzen (in McGarry, Taggard, 2007Qvpdli systematickou studii
reakci lidi s MP na umrti. Rekrutovali skupinu dégph jedindi s MP (n=50) z dennich
center, kt& v poslednich dvou letechtifli o rodice a udlali srovnani s odpovidajici
kontrolni skupinou, ki@ ztratu v poslednich dvou letech nezaZili. PouZistroj ndreni
Psychopatologie u MP jediidPIMRA= Psychopathology Instrument for Mentallyt&eled
Adults; Matson, 1988) k posouzeni mozné psychopgielvztahujici se k procesu truchleni.
Dvacet jedna &astniki ukazalo skorovani ve stupnicich afektivnich poraalzkosti mnohem
vySSi nez u kontrolni skupiny, coZz dokazuje, Zevg#podobny dinek amrti zvySuje
psychopatologické skére. Autopoukazuji na to, Zeckoli byla zjiS€na zvySen&etnost
piiznaka psychopatologie, nemusi to automaticky prokazgatblogicky smutek, protoze
mnoho z &chto @iznalki jsou sodasti toho, co chapeme jako ,normalni smutek”.

Navazna studie byla provedena u {mialé skupiny, cca 5let po umrti blizké osoby.
PIMRA byla déle opt pouZita k posouzeni psychopatologie. Z 2fpgqdh popsanych vyse,
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vykazovalo 18 jedint sniZzeni piznaki afektivni a Uzkostné poruchy v porovnani ggieni
studii. Nicmég u zbylych jeding, ktefi pri prvni studii n&éli hodnoceni bez skére, nyni byla
nalezena itomnost patologie. Tyto vysledky aiitaonterpretovali jako fenomén ,odlozeni

reakce smutku” (McGarry, Taggard, 2007).

Chovani a emoce

Emerson (in Dodd et al., 2005) zkoumal nastup pgiesaného chovani a #mnélad
v souvislosti s umrtim u lidi s MP. Zjistila, ze %0jednotliva@l proZzilo ztratu blizké osoby
pied nastupem symptamTaktéZz poukazala na fakt snahy@eateli o jedince s MP popirat
¢i snizovat vyznam dopadu smrti na jedince s mefrtafpostizenim.

Strachan (in ibid, 2005) proved| rozhovory se #simanci péujicimi o osoby s MP
umisgné v ustavni p#. Navzdory prohlaSeni pevateli, Zze budou pozorovat celdadu
reakci na umrti, nejvice se vyskytujici vysledekgovani zal: "Zadna odezva na smrt".
Strachan uvazoval, zda nebyl&¢ma €chto vysledk a zaznam peovateh jako vysledek
predpokladané malé Zadné reakce na smrt lidmi s MP a tak mohlo dojierozpoznéni
Gzkosti a naslednému zkresleni vyskedk prabéhu vyzkumu damrti blizké osoby dvou
autoi v St. George Hospital Medical School, byly prouggleozhovory nejen s pajicimi,
ale i truchlicimi lidmi s MP. Z&hto rozhovoi vyplynulo, Ze lidé s MP nemaji Zadnou, nebo
jen omezenou reakci na smrt. Nicnyégto vysledky byly jednozriamé¢ popreny samotnymi
lidmi s MP, ktéi ve studii vyjadili smutek, strach a Uzkost v kontextu prozité gtra

Harper a Wadsworth (in Dodd et al., 2005) provédi strukturovanych rozhowvir
piimo s dosplymi se stedre t¢Zkym MP pomoci the lowa Loss Instrument navrzenym
samotnymi autory. Zjistili, Ze 25 z dotazovanychsivedlo, Ze alesgigedna ztrata/umrti
bylo velmi nEivé pro jejich Zivoty, kdy citili vztek, Uzkost, atenost a néjemné pocity pi
vzpomince na zesnulou osobu. Osmnact osob, u moBlb ke ztr& nejmér rok pred
rozhovorem, uvedloiptrvavajici problémy v jejich zivétvcetre pocith osanglosti, Uzkosti,
smutku a probléiinv chovani.

Ve studii Hollins a Esterhuyzen (in McGarry, Tagha@007) bylo hodnoceno chovani
lidi truchlicich za pouziti Aberrant Behaviour Ckéist (ABC; Aman et al., 1985) a vysledky
nasledg komparovany s kontrolni skupinou. Studie ukazalyamé pevyseni
v podrazdénosti, letargii a nevhodné mléna hyperaktivié u pozistalych jeding, na rozdil od
skupiny kontrolni. Naslednbyl ABC list pouzit s odstupemép let. Vysledky ukazovaly
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zhorSeni proje¥ truchleni, coz Ize interpretovat jako mozny pakijeci smutek v kontextu
amrti blizké osoby.

Kitching (in Dodd et al., 2005) popsal wipadové studii fenomén "zpodueho
smutku®, ktery je charakteristicky pro lidi s MPtek v prvotni fazi nemusi pochopit ztratu,
ale jeji pochopeni fite [ijit pozdji a projevit se jako "atypicky proces truchlenflllison
(1993) pouziva kratkérfmadové medailonky k popsani reakci na amrti u didiutismem
a nalezl poruchu procesu truchleni projevujici g®ZgEnym smutkem, nepochopenim
nezvratnosti smrti, nejistymi nebo nevhodnymi reakcna smrt. Lidé s autismem mégisto
velmi omezeny peet blizkych vztah, tudiZz ztrata jednoho z nichide mit katastrofické
nasledky.

3.8.  Uloha smutku
Dle Wordena (in Spichalova, 2015) hraje obdobi &mut Zivo€ pozistalého

dulezitou roli. K tomu, aby byklovék schopen vyrovnat se s danou ztratou, je Zapot
vyreSit ¢tyii ukoly, které jsou Uzce spojeny s procesem trughldedojde-li k vyrovnani se
ztratou milované osoby, ivie to vést k nekokeému Zaluci Uzkostnym stam. Pro
pochopeni procesu truchleni u lidi s mentalnim ipestm, je nutné znat samotny proces
truchleni u lidi intaktnich. Ulohy smutku by namkpeohli pomoci porozugt skrytym
psychickym procesn, které truchlici proces s sebotingSi a které nejsou z chovani vzdy
zcelacitelné. Sdm Worden ale poukazuje na fakt, ze tigbyinelze brat jako zcela némé

a zavazné

Uloha I. Akceptace smirti

Na uplném z&atku stoji informace o smrti. Pagtaly mé pirozenou tendenci popirat
realitu umrti, atim se chrani od emocionalniho agdlyp tizivé situace. V této chvili neni
pozistaly schopen iigmout fakt, Ze danyloveék je mrtev. Lidé vé&chto situacich reaguji
rozlicnym zpisobem. Nkdo svého milovaného neustale vyhlizi z okngdo se ho snazi
vytla¢it z mysli negativizmem a snahoieg\wdéit sam sebe, jak Spatny&tovékem poiistaly
byl. Jiny se snazi se ztratou vyrovnat selektiva@pominanim, kdy se chovaizobem, jako
by danyc¢lovék nikdy neexistoval, a tudiz i nikdy nezggh Prvnim Ukolem smutku je tedy

prijeti faktu, Ze je dany jedinec mrtvy a nikdy sengkrati.

celou problematiku popisuje Worden v knize Grieli@selling and Grief Therapy.
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Uloha Il. Proziti bolesti a smutku
Pokud je fakt amrti fijat, dochazi nezbythk emocionalnimu zatiZzeni organismu.

Intenzita prozivané bolesti se u kazdého jedinég kle v minimalni nie je @itomna

u kazdého. Projevit se trhe fyzickymi i psychickymi potizemi. Lidé citi balea snazi se
udélat vSe pro to, aby se ji vyhnuli. Je zapbi si u¢domit, Ze¢im drive si bolest fipusti

a @jmou ji, tim diive je opusti. Dlezité je postavit se smutku #as tva a grestat se mu
vyhybat. V opé&ném gipad dochazi k prodluzovani procesu truchleni. U lighentalnim
postizenim je velmi wezité, aby mili moznost vyjadit svij smutek, aby se s nimi mluvilo
o ztr4t (s ohledem na jejich schopnost komunikace) a talig byli povzbuzovéani a bylo jim
vyswtlovano, co prozivaji a pto Ulohou této faze je proziti bolesti a smutku kot mfe,

Vv jaké gichazeji.

Uloha Ill. Vypln &ni prostoru po zenielém

Worden uvadiit oblasti, s kterymi se musime vyrovnat a v ktergmiisime st Zivot
prizptsobit faktu, Ze blizkg¢lovék uz neni mezi nami.

Prvni oblast nazyva oblasti &j&i, ktera zahrnuje to, jak se &m nas kazdodenni
Zivot. Do této oblasti p#t i naweni se novym dovednostem, které byly doposud
v kompetenci zesnulého. Jde o copingové stratekfieré mohou byt nejen nas Zivot
obohacujici, ale jsou i sea@sti uspsného vyeSeniitetiho ukolu smutku. Pro lidi s mentalnim
postizenim je velmi&zké grijmout fakt, Zecinnost, kterou vykonaval vyslogrzesnuly, té
déla nekdo jiny. Pochopeni nové skidteosti mize trvat delSiéas, ktery by rél byt jedinci
vénovan.

Druhou oblasti je oblast viiti. Jde o oblast vlastniho sebepojétivéka a o to, jak se
zmeéni nahled na vlastnittezitost. Napiklad pro posastalou Zenu Zijici mnoho let v pevném
svazku, je po smrti manzela velmZké nalézt svoji autonomii, protoze vnima sama $etre
jako polovinu ugitého celku.

Posledni oblast, kterou bude nutnéyspdadat, je oblast spiritualni. Smrt blizkého
¢loveéka s sebou imasi znénu chapani Zivota a celéhoétwv. Maze dojit k znehodnoceni
dosavadnich Zivotnich hodnot, tcik ideah. Clovék musi znovu fehodnotit své nézory
a hodnoty, aby si mohl vybudovat novy smysl svékiota.

Ulohou této faze bude vypini prostoru po zeielém ve vdechiéch vyse popsanych
oblastech.
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Uloha IV. Nalézt trvalé spojeni se zeifelym na prahu nového Zivota

Klicovou otazkou &hem posledniho dkolu truchleni, je otazka hledaguiysl
pokraiujiciho Zivota. To mize byt velmi obtizny uUkol, protoze na prvni pohledize
pietrvavat pocit, Ze Zitimtastného Zivota po ztétmilované osoby, se tato osoba zneuctiva.
Je teba najit rovnovahu mezi myslenkou na #elého a myslenkou na budouci zivot. Cilem
této faze tedy neniieknuti se vztahu se zéetym, nybrZz nalezeni vhodného mista pro

zentelého v dalSim zZivét(Worden in Spichalova, 2015).

3.9. Odlisnosti v procesu truchleni ulidi s mentalnim
postizenim
NejvétsSi rozdily v truchleni u osob s mentalnim postilenejsou sp#bvany ani tak
v samotném procesu truchleni, jako v tom, jakygstpj k €mto lidem ze strany pdstalych
(Oswin in ibid, 2015).
Lidé s mentalnim postizenim byetnbyt v procesu truchleni vedeni a&la by jim byt
nabizena pomoc. Tato pomoc bylan vychazet pedevSim z #domi ugitych odliSnosti
v procesu truchleni. Tyto odliSnosti popisuje Lerhtand a Murphy (in ibid, 2015):

Kognitivni obtize (obtiZze v weni a porozunéni)

Duvody, pra lidé pe&ujici o lidi s mentalnim postiZzenim negjito smrti mluvit, jsou
casto spabvany v jejich obtizich vaeni a porozurni. Kognitivni schopnosti w&ehto
jedinai jsou velmi specifické arpdevsim individualni. Je velmizkeé tedy poznat, tloveéka
s hlubokym mentélnim postizenim, jak proziva ztidliuké osoby a jak ji rozumi. Nicmé&n
vétSina jedind s mentalni retardaci je schopna porogusmrti, prozivat uiité emoce s ni
spojené amluvit otomto problému. Pré&&pé je dit osmrti, mluvit snimi o ni

a v neposledniac jim byt napomocni v samotném procesu truchleni.

Snizené nebo pozinéné vyjadicovani emoci

Mnoho lidi s mentalnim postizenim neumi vyjahat své emoce Agobem, ktery je
pro intaktni populaci typicky. Jejich neverbalnieabalni projev nemusi odpovidat skine&
proZivanym emocim, proto by jima pecovatelé pomoci ve vyjadni skuténych pociti,

napiklad prostednictvim neverbalnich prastlki.
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Tendence reagovat pozitivnim zfisobem
Potiz spoiva v tom, Ze &ktefi jedinci s mentalnim postizenim se diireagovat na
poloZzené otazky pozitivn Jejich odpowd’ na WtSinu otazek je kladna. Tento jevize byt

zpasoben tim, Ze v fbéhu let se v nich vytvdla touha paiSit lidi a tim byt socialaé prijat.

Chovani jako projev skutefnych pociti

Nekteri jedinci nejsou schopni vyjéitl své pocity. @kazem nize byt znéna
projevujici se v chovani, kterd poukazuje na prdibolesti mnohem vice, nez to, co sami
fikaji. Pozorovatelné zény, které mohou byt indikatory ve 2mé prozivani emoci u lidi

s mentalnim postizenim:

* Zmeénil se spankovy rezim? Spi osoba méerbo vice? Je spaneilepuSovany?
» Zmenily se stravovaci navyky?

* Zmeénila se produktivita prace?

» Stahuje se osoba ze sp@askych aktivit? Strani se svého okoli?

« Je patrny ndist v patu ¢i v sile projevovanych zdravotnich probh&en

«  Zmeénila se gkterd osobnostni charakteristika?

Jiny pristup spolé&nosti k lidem s mentalnim postizenim

Lidé secasto snazi chranit jedince s mentalnim postiZertéd tvrdou realitou Zivota.
Je teba si u¥domit, Ze tito lidé jsou sa@asti nasSi spotmosti a tudiz se jich umrti osob
blizkych nejen dotyka, alefrgdevSim maji pravo na to, se s touto situaci sel@yz se
s nimi zachdzi jinak, protoZze maji vyvojové porucmphou u nich vzniknout dalSi problémy,
s kterymi se musi vyrovnat. Neni vhodné 2ém zabrénit jejich fitomnosti na poitu ¢i
ritualnich zalezitostech. Pokud situadegto nastane, jeéeba pomoci jim pochopit pocity
hnévu a vyswtlit, pro¢ se udalosti nemohli Zastnit. Tim se fedejde pocitm odsteeni
a izolace.

Narusena komunikatni schopnost
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Peujici osoby ¢i rodinni pislusnici mnohdy funguji jako tlundoici ¢loveéka
s mentalnim postizenim, ktery neni schopen samm@stafivazat konverzaci s okolim.
V dusledku tohoto jevidasto dochazi k situacim, kdy intaktni osoba nermspigivié pochopit
pocity jedincec¢i nebude ochotna mluvit o Zalu a zarmutku. fippcE piitomnosti osoby,
kterd komunikaci zprostdkovava, jeieba se doptavat na reakce danéloecka spiSe nez
pouze ziskavat informace, o nichz je tlumik preswdéen. Pro mnoho gevateli je téma
smrti pativé atak dochazi k tomu, Ze jedinec s mentalnirstipenim nema moznost své
pocity sdilet. Tento jev je umoén faktem, Ze #Sina p&ovateli nema patbné znalosti

tykajici se procesu truchleni, a tak jej ignoruje.

Nedostatek socialni podpory

Odlisnost v procesu truchleni u lidi s mentalninst@enim niZzeme spdit i v délce
a intenzi¢ vyjadrovani pociti. Nekteri jedinci mluvi o smrti i po deseti letech v takowdre,
jako by to bylo ¥era. Ri¢inu tohoto jevu hledejme v nedostatku podpoghiegm truchlent,
kdy nengli moznost vyjadit dostaténé swij Zal asudalosti se vyrovnat. Vzhledem
k omezenému mnozstvirgiel a omezené moznosti navazovani novych kaointakh neni

dana pilezitost ke sdileni tizivé situace s SirSim okolim

Neznama naklonnost k ostatnim

Vzhledem k Uzkému okruhu lidi, s kterymi se jedineimentalnim postizenim
setkavaji, mnohdy dochazi k nepochopeni silnychéafob reakci ze ztrat§loveéka, s kterym
nebyli v vblizkém kontaktu.

Historie nékolikanasobné ztraty

Tento jev plati pedevSim pro lidi starSihoéku, ktei v Zivo# zazili ztratu uz
neékolikrat. Mohli zaZit sthovani se ze zndmého pi@sti, amrti v rodit ¢i zménu sociélnich
pracovniki. Pokud vSak zete c¢lovek, ktery byl primarnim p@govatelem dosfiého
s mentalnim postizenim, the dojit k obnoveni vSech ztratregeslych. Zal se aie
zkomplikovat a poastaly jedinec nebude schopen bez pomoci proZzit egracuchleni

a Usgsre ho ukorit.

Nedostatek zdroji
36



Jedinci s mentalnim postizenim nemu&dlét, jak se v Zivat se ztratami vypi@dat.
Nemaji dostatek prastdki, zdroji a schopnosti provad ¢innosti, jak to byva u jediric
intaktnich. Proto je nutné je v problematice smrtiklavat jes¢ pred samotnym setkanim se
smrti. Pokud budou mit pédomi o dané udalosti, povede to k lepSimu pochopené

situace a rychlejSimu sieni se s nastalou situaci.

Nejista budoucnost

VétSina jedind s mentalnim postizenim jsou zavisli na&itdr forme celozivotni
podpory. Ztrata primarniho pevatele niZze zapicinit pocity ohrozeni a strachu. 8wse bude
zdat nepedvidatelny a nebezfmy. Znalost &chto pocifi je uzit&na gedevSim pro osoby
petujici o poZistalého. Mohou byt voditkem Kipingé zmeny chovani poéstalého,
pochopenim prozivajicich emoci i@gevsim k vybrani spravné formy pomoci truchlicimu

jedinci.

3.10. Formy pomoci truchlicim lidem s mentalnim postizenn
Charlene Luchterhand seinuje problematice smrti v kontextu lidi s mentalnim
postizenim v knize Mental retardation and griefdeing a death loss (in Spichalova, 2015),

kde uvadi nasledujici rady v procesu podpory tiigatti:

Zustaite s truchlicim

Pro po#stalé lidi s mentalnim postizenim je velmilekité, aby ¥déli, Ze vam na
nich zalezi. Bd'te s poistalym tak¢asto a tak dlouho, jak to budébec mozné. Nabidie
mu podporu, ujigte ho, ze kolem &o bude vzdy &kdo, kdo bude ochoten pomoci
a o gchto lidech s niméasto mluvte. Nenechte jej nabyt pocitu, Ze zttatilovaného

¢loveka, ztrati te’ vSechny.

Mluvte o zemfelé osolé

Nechte truchlicih@lovéka mluvit o smrti a ztrétmilované osoby takasto, jak bude
sam chtit. Mluvit o tom znovu a znovu mnohdy pomuaiiécit se ze ztrat. Sdilenim Zalu se
pak Zal stava polovnim. Najdte osobu, ktera v nedavné dohekoho ztratila, a nechte ji
mluvit s pozistalym¢lovékem.

Sdilejte pocity
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Dejte osob s mentalnim postizenim moznost vijadvé pocity. V pipads, Ze osoba
nemiZze mluvit o svych pocitech, najg zpisob, jakym komunikovat. Ndpomocny mohou

byt umelecké projekty jako kresba, malbidivadlo.

Podpafte osobu v &asti na poh¢bu
Vysvétlete osob, jak bude probihat celd udalost a cozen @éekavat. Mluvte o rakvi,
télu, kvétinach, hudb, plaicich lidech a¥cech, které bude moci praymbdobré spatit Ci

slySet.

Zabraite dalSim ztratam
Pro lidi s mentalnim postizenim je velmZké vypdadat se s vice ztratami najednou.
Snazte se udrZet Zivot ve stejné raévjako doposud. Pokud je to mozné, &efe znenu

v zangstnani, bydleni, kazdodennigimnostechti zazitych rituélech.

Davejte moznost volby

Pe&ovatelé mohou mitiedstavu o tom, co by mohlo pomoci truchlicimu cii |€pe.
Napiklad jederclovek se miiZze chtit vratit do prace co néjde, zatimco jiny pdebuje Aistat
doma delSi¢as. V co nej§tSi mie se proto snazte davat truchlicimu moznost volby
rozhodovat se. &které osoby s mentalnim postizenim nejsou schopyltyav si z vice

moznosti, potom jim v rozhodovanidie napomocni.

Ucte o smrti
Jednim s nejlepSich agohi, jak pomoci lidem s mentalnim postizenim v procesu
truchleni, je dit o smrti dive, nez se s ni setkaji. Nize nalezneteet/ynoznych navii které

|ze pouzit v problematice vlhvani o smrti.

Mluvte o smrti pozitivn é
Popiste situace, kdy to bylo pttovéka vysvobozeni. Situaci, kdy bykkdo vazr
nemocny adiky brzkému amrti se nemusel dlouho ittrAPokud je to v souladu

s ndbozenskymipswdcenim jedince, mluvte o Zzivépo smrti.

Pouzivejte jednoducha slova
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Zkuste se vyhnout, slém, kterd maji vice vyznaim Nepouzivejte fraze, jako odeSel

na \W&¢nost, uz neni mezi nami atd.

Pomoci nazornych riklada uéte o smrti kazdy den

Mluvte o smrti zvifat ¢i novinovych ¢lancich obsahujicich smrt slavnych osobnosti.
Pouzivejte mnohofjkladi v pribéhu ¢asu. Nepedpokladejte, Ze jeden hovor o smrti bude
dost&ujici. V takovém pipadt miZe dojit k nedorozusmi a Spatnému pochopeni ze strany
osoby s mentalnim postizenim. Pokud budete o sniuvit ¢asto a viiznych souvislostech,

budete mit moznost zjistdéemu dana osoba j€3teporozunila.

Nechte osobu s mentalnim postiZzenim pozorovat, jae vypdadat se ztratami

Diskutujte o malych ztratach a o tom, jak je moZeés nimi vyptadat. Pokud zefa
n¢kdo, koho znate, informujte o tom dongho. Pokud mozno, vezte ho s sebou na piwb
¢i na hrbitov. Nez fijdete, popiste co nejpodrokjin co miaze vidt. Neskryvejte své emoce,
necht dotyny ma moznost viit, jak pl&ete ajak se s danou situaci vyrovnavéatedtBu
piipraveni na reakci, kdy bude doty popirat fakticitu smrtéi se bude hévat. Muzetefict:

,Vim, Ze je to tizivé, gemyslet o smrti. Je mi z toho také smutno.”

Podporujte otazky, odpovidejte ugiimné
Mluvte o fazich Zivota, o narozeniétdtvi, dosplosti, st&i, smrti. Mluvte o néekané

smrti zpisobené nemoci, Urazefincizim zavirgnim. VSe podpite praktickymi piklady.

Podporou jedint s mentalnim postizenim v procesu truchleni se \@hyMarc
Markell (in ibid, 2015), ktery vySe uvedenydegt dophuje praktickymi ritualy. VSechny nize
uvedené ritualy mohou byt pouzity pro lidi v jakéohikvéku a s jakoukoli hloubkou
postizeni. Tyto ritualy pak mohou pomoci jedingnentalnim postizenim pochopit nastalou

situaci a transformovat ji v pozitivni a obohacugkuSenost.

Pouziti fotografii

Tento ritual Ize uskutmit jak v prostedi rodinném, sdastniky, kté zesnulou osobu
znali, tak v zé&izeni, kde zesnulou osobu znal jen dany jedinednd&e si do kruhu, pokud
mozno do prosgedi, které bylo zesnulému blizké. Vegmfotku zesnulého, nechte ji kolovat

kruhem a hoviie o zesnulém. Kazdy ke vyjadit jakoukoli emoci, kterd je fotografii
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vyvolana. Pokud dotyny neni schopny mluvit, facilitator imie mluvit za #j, verbalizovat

pocity ztraty.

Pouziti pribéhu

NapiSte pibéh o osob, kterd zerfela. Facilitator dopoiize danému jedinci napsat
piibéh o osol, kterou n&l rad. Pokud tento dotpmy neni schopen psat, facilitator napiSe
tento gibéh v pritomnosticlovéka s mentalnim postizenim a bude se ho doptavatppsat,

zda s nim souhlasi atd. Po dopsé&ifighu nasleduje hlasit&gteni a nasledna diskuze.

PouZiti pripominkového predmétu

V tomto rituélu hraji dlezitou roli gredmety pripominajici poastalého. V rodinném
kruhu ¢i s osobami zapojenymi do ritualu se shromazélii,vpripominajici zesnulého.
VétSinou jde o fotografie, knihy, olileni. Nasled#& jsou shromazshé gedntty jeden po
druhém vybirany a komentovany kazdym, kdo o nickebghtit mluvit. Pokud je osoba
s mentalnim postizenim neschopna verbalizovdizenji dopomoci facilitator, ktery bude
mluvit o vzpominkovych fednetech. Tyto vzpominkové ipdnEty mohou Zstat na

viditelném mist dny, ale i tydny, dokud nebude ritual doken.

Vyuziti hudby

Facilitator mize vybrat hudbu, kterou zesnulyéimrad ¢i ktera bude clovéku
s mentalnim postiZzenim zesnuléhigppminat. Hudba by #ta byt pou&tna ve chvili relaxace
a uvolreéni. Fi této hudl muzete s danym jedincem mluvit o tom, co &mtato hudba
vyvolava, co vyvolava ve vas, grovam gipomina zesnulého atd. Neni li osoba schopna
samostatné verbalizaceppe jen opakovat po facilitdtorovi, nebo se jejidnkerzace rive
doplnit karttkami vyjadujicimi emoce. Vybere-li si osoba gjici se karttku, mize
facilitator komentovat situaci tak, Zze si spoluzesnulym uzili spoustu legrace Agomenout

n¢jaky pribéh ze Zivota zesnulého.

Vzpominkova rostlina

Zasalte s poastalym rostlinu, kterd& mu bude vzpominkou na zesnwsobu. Po
celou dobu sazeni, zalévani a ostatriiepé rostlinu s danym jedincem mluvte o zesnulém
a pipominejte si ho. Tuto rostlinu paktXete pojmenovat jménem picalého, ktery tu
zustane nadale s vami, ve &miné podobk. Dotycny miZe za rostlinou chodit, pevat o ni,
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hrat u ni na kytaru, zpivat, prohlizet si fotogeaéi tim si zesnuléhotipominat. Je vhodné
vybrat rostlinu odolnou, kter4 nevyZzaduje zviagpéti atim predejit situaci, Ze rostlina

uhyne.

Vyuziti psani

Tento ritual je nejvice vhodny pro osoby s lehkoentlni retardaci. Pomozte ogob
napsat dopis adresovany zesnulému. Pokud osobasdempna sama dopis napsatiZze ji
byt ndpomocny facilitatorgi text mize facilitatorovi diktovat. DalSi alternativou jeyiti
predem pipraveného mustru, kteryiie vypadat nasledovn

Drahy -

Kwili tvé smrti citim:

Nejsmutgdji se citim kdyz:

Nejvice na tobpostradam:

Chtel by ti rict:

S laskou:

Pouziti kameni

Vyuzijte kameny k fipomince zesnulého. Vezte kameny a napiSte na fméno
zentelého avystavte je na viditelné misto. Vlozte kaynelo vodni fontanky, postavte
z kameid pomnik¢i je slozte do tvaru srdce&Bem prace s kamenyte osoba verbalizovat

SVE pocityci vyprawt o zesnulém.

Pouziti fotografii mapujici proces smirti

Pouzijte fotografie mapuijici zivot zesnulého, nepsurt, polieb a pomnikei urnu.
Z téchto fotografii vytvdéte album, mapujici Zivot zesnulého. Nechte osolnhlfet si
fotografie a mluvit o fazich umirani a smrti. Sravanim fotek ped a po smrti jsou lidé
s mentalnim postizenim schopni 1épe poro#ukonceptu smrti a wdomit si nasledky.

Prohlizeni fotografii fize pomahat v procesu truchleni i roky po Ztrétlované osoby.
Pobyt v prostiredi pripominajici zesnulého
Dejte osob s mentalnim postizenim moZnost zavzpominat nauk&sm v prosedi,

ve kterém se vyskytoval. dZe to byt obyvaci pokoj, kuchyloZnice, Skola, prace. Umdge
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do kazdé mistnosti fotografii zesnulého a prochézejporstalym jednu mistnost po druhé

pifipominajice si zesnulého. Facilitatofibe verbalizovat vzpominky na zesnulou osobu.

Pouziti véci denni pofeby
Napomoci ve vyrovnani se smrti blizkétlovéka se mohou statéei denni pateby.
Napiklad to mize byt hrnek, na ktery nechame natisknout fotogedsnulého. Pokazdé,

kdyZ osoba bude tento hrnek pouzivat, ma mozngsipgimenout milovanou osobu.

Pouziti ritualu spojeného s kazdodennéinnosti vykonavanou zesnulou osobou.

Nechte osobu s mentalnim postizenim podilet se afddennicinnosti, kterou
doposud vykonavala se zesnulym. Vyberte aktivitierdu zesnula osobaildla s osobou
s mentalnim postizenim &ldjte ji s ni vy. V mnohaifpadech, to je absolutni nutnosti (jako
v pripac sebeobsluhy nebo aktivity s ni spojené, kterénplis postizenim neni schopen
dokortit samostat®). V ostatnich fipadech by mohlo jit o prochazku, vylet na kolelemé
vareni nebo hrani her. V@ehu ¢innosti, kterou osoba s mentalnim postizenim dosud
vykonavala se zesnulym, mluvte z&me o zentelém jedinci. Ritual ize byt zapeat ihned
po smrti¢i se zpozdnim az rkkolika tydni. Je znamo, Ze obdobi truchleni a smutkichgzi
v riznych intervalech a viené intenzié. Podid’te proto ritual paeks daného jedince.

Zabaleni osobnich ¥ci zesnulého

Podstata tohoto ritualu tkvi v zabaledtivpo zentelém, a naslednéntgsunu &chto
véci na jiné misto. Timto mistem saibe stat samotny pokoj truchliciho. Po zabaléuai je
dobré cely box ozré&d jménemci fotografii. Dotykani se danychégi a samotny akt baleni
jist¢ vyvola mnoho emoci, o kterych bude vilpthu ritudlu mozno mluvit. Samotnygsun

pak symbolizuje odchod zesnulého.
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PRAKTICKA CAST

4. PERCEPCE A POSTOJE RODICU DETi S MENTALNIM
POSTIZENIM K PROBLEMATICE UMIRANI A SMRTI

NaSe praktick&ast se zawtuje na zkoumani percepci a postopdicu déti s mentalnim
postizenim k problematice umirani a smrti. K dosdéihsetanoveného cile jsme si jako prvni
metodu zvolili dotaznikové Seni. Sestaveni Zni dotazniku uzitého v naSemipkumném
Seteni, edchazelo studium dostupné literatury zabyvajicivggledky nadmi vybranych
dotazniki uzivanych v zahradi, které se staly nattem pro naSe dotaznikove i&eti. Prvni
dotaznik, kterym jsme se nechali inspirovat, vyehae zahragni metodyBereavement
Questionnaire jehoz autorem je G. C. Murray et al. (2000). BopiZiti tohoto dotazniku
v zahranti a vysledky dostupnych studiicetrg studie, kterd zkoumala mozné vyuZziti

dotazniku \Ceské republice, shledavamieritym, a tudiz pedkladame nize.

4.1 Zahraniéni vyzkumy

Dotaznik Bereavement Questionnaire

Tento dotaznik byl v zahratiiuzit miznymi autory (Dodd et al., 2005; Clute, 2009;
Murray et al., 2000) s vyoem ttiznorodych cilovych skupin.

Autori George C. Murray, Karen McKenzie a April Quigked000) uzili dotaznik ve
Velké Britanii ke zjiS¢ni znalosti a porozugni procesu truchleni lidi s mentalnim postizenim
socialnimi a zdravotnimi pracovniky. Jejich vyzkgital 106 pracovnik Z ,rezidergnich®
zarizeni se vyzkumu dastnilo 41 pracovnik z dennich center 30 pracovaila 35
responderit tvorili pracovnici ze zdravotnickych #aeni.

Dalsi autei (Philip Dodd, McEvoy, Guerin et al., 2005) uzlotaznik na vzorku 60
pracovniki se stejnym zasmem, jako u vyzkumuigdchoziho, s rozdilem geografickym - Slo
o pracovniky z#zeni v Irsku. Vyzkum¢ital 60 pracovnik z riznych typi zatizeni
a z nestskych i vesnickychiasti Irska.

Clute (2009) vyuZila dotaznik ke kvalitativnimu wymnu, kdy vedla individualni
rozhovory s poradenskymi pracovniky, jejichétnost se wovala mirou vyskytu novych
témat a jejich saturaci. Postdprak doSla Kislu devatenacti respondéna vysledku dvou

zakladnich témat, a sice zakotvené tearstur a teorie odlateni (Clute, 2009).
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Na zkoumani postdj rodinnych pislusniki k procesu truchleni fbuznych lidi
s mentalnim postizenim, byl z&fen vyzkum Johna McEvoye a Elaine Smith (2005) étter
se zuwastnilo 38 pibuznych¢i opatrovniki lidi s mentalnim postizenim. Vzhledem k blizké
podobnosti respondents nami ziskanymi respondenty, bude o tomto ddtaztilizeji
pojednano nize.

DalSi praci, z které jsme vychazeli a kterou jsme pas vyzkum povazovali za
~pilotazni Seteni”, je prace Novotné (2015). Ta pracovala se keror42 respondeintz pti
kraji Ceské republiky. Jeji cilovou skupinou byli pracainiv socialnich sluzbach.
V genderovém zastoupeni 38 Zen a 3 imueden respondent bez udani pohlavin@ma
délka praxe s lidmi s mentéalnim postizenim u jejfaorku respondentéinila 5,6 let. 85,7 %
tazanych uvedlo, Zeéhdy pracovali glovékem s mentalnim postizenim, kterému #eim
blizky ¢loveék. Zbylé procento tvidli respondenti bez zkuSenosticlevékem s mentalnim

postizenim, ktery zaZil ztratu blizké osoby.

Dotaznik na komunikaci o smrti a umiranf

Druhym dotaznikem, kterym bylo inspirovano naSetasewani dotaznikovych
polozek, je dotaznik zkoumajici otemost komunikace rotli s jejich @&tmi o smrti. Tento
dotaznik v originalnim zmi ¢ita 19 polozek/vyrok. Souhlas ¢i nesouhlas mohou
rodice/respondenti zaznamenat ¥gdm z @ti poloZzek Likertova typu. Autor tento dotaznik
sestavil shromé&zaim vyroki vychazejicich z analyzy odbornych, ale i popul&rnknih,
jejichz tématikou bylo prozivani ragdi pri diskuzi s @étmi o umirani a smrti. Na zaklad
odborné komise, byly ze seskupenych vaorkynaty ty nejreprezentatie¥si vyroky
a nasled& pouzity k vytvd@eni dotazniku (Matalon, 1998).

Piavodni dotaznik, jak upoziwje Lowka (2009), neni mozné vyuzit Geské
republice, protoZze obsahuje majpolozky tazajici se po profesich, které v nasnizest
neexistuji (nap funeral home directgr¢i jsou proceské respondenty nejasformulovany.
VySe zmirgny autor provedl faktorovou analyzu dotaznikuibppdnému zfesréni nekterych
poloZek. Vysledky ukazaly, Ze dotaznik je sydemi faktory, které dle obsahu oziigako
faktor otevenosti, frekvencaprilezitosti

My jsme z vysledil jeho studii vychazeli, a kk@lam naSeho dotaznikového i&eti
pouZili polozky sycendaktorem otekenostizjistujici ochotu rodit hovadit o problematice

smrti & umoznit ditti G¢ast na potbu

2 Originalni nazev: Communication on Death and Dy@estionnaire (Matalon, 1998).
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4.2. Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumu je popsat postoje kadidéti s mentalnim postizenim
k problematice umirani a smrti a percepce k protesileni u jejich &ti.

Dil¢im cilem vyzkumu je snaha popsat @genost rodit déti s mentélnim postizenim
k vySe zkoumané problematice a zjistit, zda jejiéti nejsou zbaveni prava na zarmutek a
Gcasti na potbu.

Na zéklad stanovenych ailjsme si poloZili ndsledujici vyzkumné otazky a bigzy:

Vyzkumna otazkas. 1. Jaké jsou percepce a postoje ¢bdicti s mentalnim postizenim

k procesu truchleni u jejichetd?

H:: Rodke, jejichz di¢ zazilo umrti blizké osoby, budou souhlasit s taige Ze lidé
s mentalnim postizenim jsou schopni truchlit.
H,: Rodie, ktgi jsou v problematice umirani a smrti atewi, budou sp&bvat dileZitost

v pottebnosti hovtit s lidmi s mentalnim postizenim o problematicatsm

Vyzkumna otazka. 2: Jak jsou rode cti s mentalnim postizenim ot@ni k problematice

umirani a smrti/ komunikaci se svymatiém o problematice umirani a smrti?

Hs: Rodicim weéficim, se bude o problematice umirani a smrti sensdg¢tmi hovdit snaze,

nez rodéim newticim.

4.3Vyzkumny vzorek a strategie jeho vykru

Prihlizejice k faktu, Ze cilovou skupinou, komu bytaznik adresovan, byli rag
déti s mentalnim postizenim, rozhodla jsem se osladizeni sdruzujici rode dti
s mentalnim postizenim aikzeni, poskytujici p# stacion@e. Osloveno bylo vice nez 100
rodict ze dvou z#izeni Olomouckého kraje (Domov pro osoby se zdrawotpostizenim,
Neziskova organizace poskytujici asist@nsluzby pro lidi se zdravotnim postizenim)
a jednoho zdzeni kraje Pardubického (Denniho stactehaNagic mé snaze o osobni
kontakt s rodii, ktera mi byla ¥tSinou odepena ze strany vedeni organizaci, byla nutnost

dotaznik rozgit elektronickou formou prostdnictvim kontaktnich osob a vyuzit nabidky

% Jde o otazky &islem 11 - 16 v nami uZitém dotazniku uvedenéniloze.
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ochotnych rodiu k pireposlani dotazniku. V ramci anonymity se pak dadtgzuaracely ges
kontaktni osobui pres zprogedkovatele v elektronické a papirové verzi. Z wwgedeného
davodu neni mozné tit presnou miru navratnosti dotaztijprotoZzecast respondetitbyla
oslovena prosednictvim ochotnych rodi

Ve druhé metog kterou jsme se rozhodli pouzit (polostrukturovaoghovor), jsme
ve volke respondenta byli do ztiaé miry determinovani ochotou a aternosti rodie ditte
s mentalnim postizenim haowoo nami zkoumané problematice. Druhym poZadavKdery
jsme si kladli, byla nutnost nedavné zkuSenostingiin blizké osoby. Tohoto respondenta
jsme ziskali prosednictvim doporéeni od zprosedkovatel dotazniku. S ochotnym
respondentem jsme si domluvili $atku, jejiz sodasti byl nahravany, polostrukturovany

rozhovor.

4.4 Pouzité metody a sbr dat

Pro ziskani kvantitativnich dat byl vy#tem dotaznik inspirovany dotaznikem
Bereavement Questionnaira Dotaznikem na komunikaci o umirani a smditéchto
dotaznikovych metod jsme vychazeli a déle je ufiraile z&wra vyzkumi Petry Novotné
(2010) a Martina Lotky (2009), ktéi zkoumali vyuzitelnost dotaznikv ¢ceskem prosedi
a jejichz ptizkumy se pro naSe dotaznikovéréet staly ,pilotaznimi verzemi“. V souladu se
zjisttnymi daty a zagry vyse zmignych autot vznikl dotaznik uZity v nasem Sgni".
Dotaznik¢ita celkem 17 poloZek nabizejici Sirokou variabilie zgisobech odpasdi. Cast
dotazniku je tvena uzakenymi otazkami dichotomického a polytomického tymalSi
otazky nabizely vyr z moznosti Likertovy Skaly. Do dotazniku jsme atiti i vyroky,

0 jejichz pravdivosti @ rozhodnout respondent. K vyj@hi vlastnich nézéra popisu
truchleni lidi pak slouZili otazky otésné.

Druhou uzitou metodou v nasem vyzkumnéniedgtjepolostrukturovany rozhovor,
ktery nam pinesl data kvalitativniho charakteru. V polostrukttaném rozhovoru jsme
vyuzili otdzky z dotazniku jako ,navod“ pro vedenzhovoru a zarovesi zvolenou metodou
ponechali moznost vyuzit zZmu zréni ¢i poradi otazek dle citlivosti a ot&snosti

respondenta.

4 Kompletni ziéni dotazniku je dostupné ¥iloze.
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4.5Zpiasob zpracovani dat

Nashromazéha data kvantitativniho charakteru jsme na zaklgich cetnosti
a analyzy pkmeéra odpowdi na di€i otazky zpracovali a v otazkach, kde jsme toigpali za
dulezité, podlozili grafy a tabulkami.

Data kvalitativniho charakteru ziskanaataznikovém Seteni byly u otazkyJaké
jsou nefastjSi reakcecloveka s mentalnim postizenim na smrt blizké oskdiggorizovany
podobnym zpsobem jako uzily ve vyzkumech C. G. Murraye ef(2000) a P. Dodda et al.
(2005), McEvoy, Smith (2005) a Novakova (2015),irkteiskané Udaje kategorizovali do
skupin reakci:emanich, kognitivnich, behavioralnich¢lésnych, spiritualnich a jinych
reakci V jednotlivych kategoriich se nasledagjistila ¢etnost ziskanych odpédi a jejich
procentualni zastoupeni.

DalSi polozka, jejimZz obsahem jsou data kvalitatiercharakteru, byla polozka 17,
ktera dala respondem moznost vyjatit se k danému tématu. VesSkeré ziskané udaje v této
polozZce byly kategorizovany podle spiigch znak vypowdi do kategoriiPopis moznych
zpisohi podpory; Zavislost truchleni na vztahu se zym; Nejasna fedstava o prozitcich
spojenych s truchlenim a Jde o tabuizované tébata byly v pehledném roz#leni do
jednotlivych kategorii v fivodnim zrni predloZzenyctendi v kapitole Analyza a interpretace
ziskanych dat.

Posledni polozkou, kde jsme ziskali data kvalitdtie charakteru, byla metoda
polostrukturovaného rozhovoru, kterym jsme se rdiihgpodpait” dotaznikovée Seéeni
a které jsme shledali jakotiposny zdroj informaci, kteryten& umozni nahled na
individualni postoj a zkuSenosti r@di s dittem s mentalnim postizenim k problematice
umirani a smrti. Vtomto rozhovoru tazatel vychazedtdzek uZzitych v dotazniku, s tim
rozdilem, Ze nepodaval moznosti odgdivk otazkam, ale nechal respondentovi moznost
odpowdét svym nazorem na zakladlastni zkuSenosti, poipact dodal dophujici otazku.
Rozhovor byl nahravan, ziskana data byla iizemé audionahravkyigpsana aiedlozena
ctendi.
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4.6. Analyza a interpretace ziskanych de

Charakteristika vyzkumného soubort®

Respondenti jsou ratke dti < mentalnim postizenim, jejichz vitbbyl zangrny. Nejmladsi
respondent byl vedku 30 let, nejstarSi pe 71 let.

Pramérny vék: 49,92 (smrodatna odchylka: SD=9, 7

Pohlavi respondenii: 21 matek a 4 otco

Pohlavidéti rodi ¢, kteri se Fastnili Setfeni: 5 dcer a 20 syin

Mira mentélniho postizenidéti rodiéa, ktefi se (astnili dotaznikového Setreni: 4 dkti

s lehlou mentélni retardaci, déti se stedre téZkou mentalni retardaci, déti s €zkou

mentalni retardaci a 4l s hlubokou mentalni retardaci.

Cetnost zazitki amrti blizkého &lovéka
Na otazku Zazilo VaSe dé& nekdy umrti llizkého cloveka, odpovdéla wtSina
responderit (64 %) Ano. Jen 36% responderit uvedlo, Ze jejich dé nema zkuSenc

s umrtim blizké osoby.

Vira respondentii

Vira respondenti
45%
10 10
40% g
35%
30%
25% —
20%
15%
2
10%
l 1
5%
0%
Boha Dusi Zivot po smrti  Reinkarna Zadné z vyse
uvedenych

Graf 1 Vira respondei

®Uvedené Udaje popisujici statisticky vzorek respoiid byly ziskany prostednictvim Gvodnich otéaze
v dotazniku.
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Graf 1zobrazuje odpaidi na otazkiVerite v.., kdy wtSina respondeit(64 %), jsou
lidé wetici v Bohg Dud, Zivot po smrti¢i Reinkarnaci.Zbylych 36% dotazovanych zvolil
moznost Zadné aySe uvedenyc Respondenty ktefi zazndili moznos Zadné z vyse
uvedenych jsme vnaSem pizkumu oznali za respondeni newrici, coz miZze byt
zavadjici, protozetito respondenti mohou byt lidmigicimi, kteri ovSem nenasli svoji vir
v nabidce moZznosti a tudiz zvolili tuto odpdy diky které byli zéazeni do kategorie rogfi

newricich®

Proces truchleni

Délka procesu truchleni intaktnich lidi

A% = Do 1 mésice

ah -
_

6 mésial az 1 rok

m 1 -2 roky

44%
= Nad dva roky

Graf 2 Délka procesu truchleni intaktnich

VySe uwedeny graf2 vyjaduje procentualnizastoupeni odp@di na otazk Jak
dlouho si myslite, Ze trvaciny proces truchleni po umrti blizkébloveka. Z grafu 2 je
patrné, Ze &sSina rodéa si mysli (4« %), Zze proces truchleni tn@nv¥siai az 1 rok Druhou
ngcastji zastoupenou odpaédi (24 %) je doba truchleni trvajidilad dva rok a priblizné

stejné mnozstvi rodi (20%) tvrdi, Ze doba truchleni u intaktnich jedirteval az 6 résiai.

U otazkyJak dlouho si myslite, Ze trva proces truchlendiud metalnim postizenim,
zazndila vétSinaresponderit moznost,Je to individualni (64 %)ktera byla do dotaznik
vloZzena na zaklad ptipominek respondeint dotaznikového 3Sini Novotné (2015).

Procentualni zastoupeni jednotlivych odgaivnabizi graf «

® Respondentingli moZnost zaznt vice odpovdi.
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Délka procesu truchleni lidi s mentalnim postiZzenil

m KratSi dobu nez u ostatnich

l ‘ = Stejnou dobu jako u ostatni

8% DelSi dobu nez u ostatnich

m Je to individualni

Graf 3 Délka procesu truchle lidi s mentalnim postizenim

Reakceclovéka smentalnim postizenim na umrti blizkéhotlovéka

To, jakym zmisobem ne&jasgji reaguje clovék smentalnim postizenim na sn
blizkého clovéka, zjistuje otazk: Jaké jsou neps¥jSi reakce cloveka s mentalnir
postizenim na smrt blizké osolktera nabizi moZnost volné odp&di. Ziskanéd data byly
podrobeny analyze a raddny do kategor reakciemanich, behavioralnich, kognitivnic

spiritualnich a jinych’

Emocni reakce(celkem 22: smutek (7), strach (2), pt46), pekvapeni (1), melancholie (:
zlost, vztek (2), frustrace (1), chybi mu, tak jikadému jinému, jen jéZ8i o tom hovwit,

vyjadrovat pocity a emoce mensi slovni zasobou? Jakoizim jazyce (1), maji zachvat

Behavioralni reakce(celkem 19) ptal se & na otazky tykajici se smrti, gramel/ stale se
na zemelého ptaji/ hledani osoby, pta se, kde je acpkalyZz najde &, kterou ma nim
spojenou, jde ho hledat/vola zgsteho (10), napadn zamlkla (1), vzgminani (2),
pomaovani (1),7/ekl prosebda: Dédo, neumirej (1), R prvnim oledé po umrti napsal &co
na listek tak, aby to nikdo nevidco je napsano. Listek pak poloZil na prazdnéonisstolu.
Poz@ji, kdyZz to nemohl vid, jsme si pecetli: Deda Pep....(1), bezmoc, ochromeni (.
nebezpé (1).

"Podobnym zfisobem byly data kategorizovanyii pouziti dotaznikiBereavemenuestionnaireautory
McEvoyem, Smith(2005), Cluteem (200%) Novakovou (:015).
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Kognitivni reakce (celkem 7):nedokdzou pochopit, co se s nim stalo/ nepochiierice,
Ze smrt je konma a nevratnd (3), deezemrel dedecek, ktery ni blbnul, ale vidali se afas,
a tak ji to moc nedoclz&lo (1), na otazku kde jédh /ekne: uniel (1), nevi, co madht, citi
potebu najit ztracenou jistotu (1) Pokud zetd osoba bude velice blizka, bude mit za t

spi a pak, zedkam odeSla (1

Jiné (celkem 7):bez reakce (3), Pokud by to byli rce, je to pro & velky zasah, jso
odkazani na rode, pokud je to vzdaléjsi pribuzny neni to az takové viz tetajaRy
kamarad snii se a ziji dale (1), je to proervelky zasah (1), nevim, kdyZ Zehjeho otec
kterého nadl moc rad, ale kterym se wal jen o vikendu jednou za 14 dni opa‘ny vikend
zase se mnou, tak se po tatinkalbec neptal, nepta se dateprijal skute’nost, Ze byva je

se mnou, ale co serwm odehrava vlasthnevim/gzkorici (2).

Spiritualni (celkem 1):mrtvéhocloveka nelidél a na polieb bych ho nevzala, kdyz jsem
vysvtlovala, Ze balkiku uz neuvidime (jezdili jsme kolem jejiho domujea nebeku... tak
nevim, jak moc a co citi, ale asi pochopil, Zzeaw¥otho domu nejezdime a spolu ukazujem
nebtko, Ze je tam Hacka (1)

Procentualni zastoupeni reakci lidi s mentalnim pdigenim
na umrti blizké osoby

2%

® Emani
13% “ m Behavioraln

Kognitivni

m Jiné

® Spiritualn

Graf 4 Procentualni zastoupeni reakci | mentalnim postizenim na umrti blizké osc
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UZiteéné zpisoby podpory
Nasledujici tabulka zobrazujeighled procentualniho &@etnostniho zastoupeni
odpowdi responderitna otazkKteré z nasledujicich moznosti mohou byt p#g&se pro lidi

s mentalnim postizenim, ktetrpeli ztratu - amrti blizkéhaloveka.

Potetni a procentualni zastoupeni odpaidi respondenti, na otazku zjistujici
uziteéné zpisoby podpory pro lidi s mentalnim postizenim.

Vidycky | NeRAYORE |y
as

Zpusob podpory P?e % P?e % P(f:e %
;l.ol\?;;'/i;nformovén o smrti blizkeho 19 76 5 24 0 0
2. Vidét telo zesnulého 1 4 10 40 14 56
3. Byt piitomen na poibu 11 44 11 44 3 12
4. NavStvovat hbitov 11 44 14 56 0 0
5. Poradenstvi 4 16 18 72 3 1p
6. Podavani lék 0 0 18 12 7 28

Tabulka 1 P&etni a procentualni zastoupeni udigch zgisoht podpory lidi s mentalnim
postizenim

Percepce umirani a smrti lidmi s mentalnim postizeim

V otazceVSichni lidé s mentalnim postizenim jsou schomdwslosti na stupni a typu
mentalniho postizeni prozivat zarmutalolila vétSina respondeit (80 %) moznostAna
Zbyla mensina (20 %) pak zazila moznosiNe.

S vyrokem Lidé s mentalnim postizenim bylimbyt informovani o problematice
tykajici se smrtinesouhlasili pouze 3 respondenti (12 %). Val&édina (88 %) dotazovanych
s vyrokem souhlasila.
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Zajimavévysledky(vzhledem kpiedpokladu, Ze koncept smrti budou k@dspojova
sintelektem a tudiz bude procentudlni zastoupendwdi velmi podobné) ffinesly odpo¥di
uréujici pravdivosipredlozenyc vyroki.

Graf 5 dokauje, Ze ¥tSina rodéa si mysli (8( %) Zeje pravde Zze Nektedi lidé
s mentalninpostiZzenim nerozumi konceptu sr Druhy vyrok Proces truchleni a proziva
zarmutkuje zavisly na intelektuili jen lidé s dostatenym intelektem jsou scpni adekvate

prozivat zarmutelshledalo 6 % rodiu jako vyrok nepravdivy.

Schopnost lidi s mentalnim postizenim rozust
konceptu smrti a truchlit

90% 55
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

i Je pravda

i Neni pravda

Nekteri lidé s mentalnin Proces truchleni zavisi na intele
postizenim nerozumi koncef
smrti

Graf 5 Schopnost lidi mentalnim postizenim rozutnkonceptu smrti a truch

Otevi‘enost rodiu

Analyza dat ziskanych otazk Je pro mnedzké odpovidat diti na otaky, tykajici se
smrti a umiraniptindsSi nahled na otésnost rodia k jejich ddtem v problematice umirani
a smrti. Pro 4446 dotazovanych rodi, je €Zké jer nekdy odpovidat svému diti na otdzky
tykajici se smrti a 286 to pocituji za €2ké malokdy.MoznostVzdynebc castozvolilo 16 %

rodict. Zbylych 12% dotazovanych pak tutézkost nevnimajnikdy.

Otewenost rodit v rozhovorech o smrti zkouma otazlddaivam zmitujici vyrazy

(odeSel, opustil naapod.), kdyZz mluvim pritonrmosti svého déte o re¢i smrti. VétSina

rodict uziva g rozhovorectvzdy(32 %),casto(12 %) nebaekdy (20 %) zmirujici vyrazy.
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Vyjimeéné (mélokdy)uziva zmitujici vyroky 16 % rodéu a zbylych 20 % rodéa neuziva
zmimujici vyrazynikdy.

Na otazkuCitim zabrany pouzivat slova jako smrt, mrtvy, amiirkdyZ je u rozhovu
na toto téma fitomno mé dé bylo odpo¥zeno nasledovn 8 % iwodicu zvolilo moznost
vzdy,16% moZznostastq k moznostinekdy se naklorp nejvice rodit 32 % a 20 % oznalo

moZznostmalokdy Zbyvajicict 24 % rodéu zvolilo moznoshikdy.

VétSina rodéd, v otazceO smrti se svym @dtem mluvim oteene, tvrdi, Ze mluvi se
svymi détmi o smrti otevens vzdya c¢asto(36 % a 28 %). Ke stdri cest se giklonilo 24%
rodicu, ktefi zvolili moznos nekdy. dyla procenta pét moznostenmalokdy anikdy (4 % a 8
%).

Mira otewenosti rodiu k problematice umirani a smjg sycena otazkanc¢. 11, 13

a 14.Porovnani odpaidi na otazky zkoumajici ru otewenosti rodia podava graf (

Mira otevrenosti rodi¢a

70%

60%
50%

40%

30%

¥ VVZdy/Casto
B Nekdy
u Malokdy/Nikdy

20%
10%

0%
Na otazky ditte tykajici Rodie citi zabrany Rodice se svymi &mi o
se smrti je pro rode uzivat slova smrti mluvi oteverg
tézké odpovidat smrt, umirani v
pritomnosti jejich dti

Graf 6 Mira otevenosti rodit k problematice umirani a smrti

Z vypowvedi rodicu vyplyva, Ze 1 % roditd navStévuje hbitov vzdy, 28 %castq 48 %
nekdy, 4 %malokdya 8% rodit nenav&tvuje hrbitov nikdy.
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Mozna &ast ditte na polbu zjiStuje polozka:V pripad umrti \ rodiné bych svému
diteti umoznila Ucastnit se porbu, pokud by si to ditpralo. VétSina rodéa (64 %) by svému
ditéti navsevu poltbu umoznilavzdy; casto.Moznost @astnit sepohrbu cEtem ¢ mentalnim

postizenim je v 20% dartarminen nekdy,a 16% rodiu by to svému déti nedovolilc nikdy.

ZkusSenosti rodi¢éa s truchlenim ditéte s mentalnim
postizenim

® Popis moznych Zjsohi
podpory

m Jde o tabuizované téi

Zavislost truchleni n
vztahu se zebelym

= Nejasnd pedstava (
prozitcich spojenych
truchlenim

Graf 7 ZkuSenosti rodii < truchlenim digte s mentalnim postizenim

Posledni otdzkdiné nabizela roditm mozZnost vyjatit se kdotaznikué¢i poctlit se
0 osobni zkuSenosfiuto moznost vyuzilo 68% rotli. Odpowdi byly rozcleny do ¢tyr
kategorii:

Popis moznych zisobi podpory (celkem 8)

»Jak jsem jiz psala vySe, syn se s umrtim blizklweka jiz setkal, naposledy ter
mesic unor 2017), kdy sec@stnil pch/bu babiky (ktera mu byla i kmotrou). Reagoval
zarmutkem, adekvainJeli to diteti vyswtleno, pimerere jeho wku a mentalni arovni, |
schopno (alesppv pripade mého syna) tuto situaci pochopit. Neni to pgpabstraktni, ale
zcela konkrétni stav zenikely clovek - babicka tu neni, zbyl jenedecek. Tuto situaci dét
prijme, v @Zném Zivat ztratu osoby zcela jagrzaznamena a ddomuje si, Ze je to navzc
Zbyva na baliku vzpominat a nav&tovat hrob na Foitove.”

,Syn TMR se dle dopoteni pscholozky nedl zlcastnit polfbu milované tety, ji
rozhodla, Ze fjde, vSe absolvoval v klidu, na pebni hostig konstatoval, Ze teta uwla,

strejda je smutny, tim to uzaV a se strejdou o tom nikdy nemluvil, toho jsmeejeic bali."
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.Nase zkuSenost je: nabidnout ditriizné varianty, jak se postavit k situaci. Pokud
nejdiiv odmitne dast na pokbu, zjisti pr@. My jsme zjistili, Ze nec#itbyt s nami — centrum
truchleni, ale chil stat s ostatnimi — rodinnymi kamarady. Rgoval ujiséni, Ze nize
kdykoli odejit, Ze ho nami i jim vybrany kamaradmwodi. Jako problém vidim, Ze to
truchleni druhych promitame naSigustavu ,jak by se #o truchlit“. A nerespektujeme
pravo kazdeho,dat si to po svém. VSeobecse podcauji dirlezité Zivotni ritudly a f umrti
blizkych nas takovécei dostihnou. Za sebe musifiti, Ze jsem na syna hrda (a i ostatni
blizci piibuzni), jak se situaci v nasi rodimyrovnal.”

.rruchleni neni jen doma, proto je vzdy hezké, kdye Skole se tohoto témata
dotknou. Libi se mi v naSi Skole, Ze tam maji upkony "olt&". Je to s, kvetiny, sviky
a fotografie dti, které tento Skolni rok zegli. Déti mohou o pestavkach tam pobyt a na
spoluzaka pomyslet a vzdy se na tomtoémnsishkovym zesnulym spoluzakenvriode to tak
pokazdé a tak pomalwktei chapou rozdil, Ze spoluzak sehla jen pesthoval (loweni
s nim vertideé) a to, Ze zerel (louceni vZzdy u toho "oli@"). Chapou pak, Ze to jeeo jiného.
Nekteri postizeni se timto trapi vice, jini ndéA opravdu se neda generalizovat ani u druhu
postizeni. Mnozi autisté, kKiekone’ne promluvi, vypravi o utrpeni, kterym prosli a nikibo
jako takové nebyl schopny identifikovat. "Libi" reé¢ jak lidé di, co zvfe citi a mysli
a u postizenych lidi hned pausalizuji.”

.Hlavni vina smutku niZe pominout za 14 dna pak se filezitostr® vracet reba
nekolik let. Syn byl smutny, ale prozival s nami odéli poheb, myslim Ze mu to pomohlo
pochopit, Ze uz se s tiflovekem nesetka..."

,Dcera s MR to také proZiva. Vi, Zédh byl v nemocnici a ¢h,,au” a Ze ted’ zenxel.
Citila vaznost situace na pdbu, utSovala nd - to citi mnohem vice nez jini. Citi mnohem
vic, kdyz ekdo je ne&astenci breci, Ze je ¥eba ho obejmout a égit a cla to.”

,Umrela ndm bahkika - 15let syn se p pdbu zhroutil, nechapal, Ze uz neni..e9t
denr¥ na nicekal.”

.Mam cerstvé zkuSenosti s umrtim hddyi, je to velmi &ké odpovidat mentain

postizenému na otazky. Vytvai svoje mysleni dle postizeni.”

ZA4vislost truchleni na vztahu se zeifelym (celkem 3):
~Synovi umiel prvni ddecek (ktery mu byl hodnblizky) v jeho @i letech a nebyl
pritomny na jeho pofbu. Syn se potom bal vlastni smrti a trvalo pasiui, nez se uklidnil.
Na pohtbech dalSich fibuznych (druhy d&tecek, praddecek, prababika) uz byl. Byl uz
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starsi, jejich smrt nijak dramaticky neprozivalg gk pravda, Ze tito lidé mu az tak blizci
nebyli a v jeho dalSim Ziwmu nechydi (nezili s nim v doméacnosti, nezapsali pé&i).”

.M syn Zije pouze fitomny okamzikem, nechape "bylo" ani "bude".... jefi
a tady.... Jak jsem uz psala, byl to Sok, 3 dnyeplzalezi na tom, jaky dceraclan vztah,
nekdy to gijme mé dramaticky, jindy je problém ji utiSit. M& Glpanickou hiizu, Ze o @
prijde. Myslim si, Ze u mentalipostizenych &i zalezi hodéina vztahu k zefalému, ale vzdy
je to problém, ktery se musi rozvykladat a dodalhbidasky.”

.Nastesti zna syn smrt pouze zpr@stkovad, kdyZz mluvime o mych prarétih. Sam
jest smrt blizké osoby nezazil a informaci o umekaho, koho znal jen povrcérprijima

porerne dobe.”

Nejasna predstava o prozitcich spojenych s truchlenintcelkem 4):

~Svého didecka, ktery zerrel, kdyZz mu bylo 9, postrada dodnes a pouZziva herbel
se na @j zlobi, Ze unfel. Nevim, jestli to bylo tim, Ze se poil nezdastnil, vzhledem keku,
nebo to nema jinak zpracované. Peosevim, ale eékdy nas to trapi.”

»SYN je autista, byl v dabsmrti a poltbu automaticky mimo, nijak si tyto skirnesti
neuvdomoval. Moje nazory jsou spiSe hypotetické, aleseov @m odehrava vlasth
nevim..."

.M ] syn je autista, proto si nejsem jista, jak snmaziva, i pesto chodimeéasto na
h/bitov na hroby jeho prarodii. Zde synekne: ,Déda uniel”.

»Syn moc nemluvi, smutek proziva, ale nevim jak arena jak hluboce. Neumi fict.
Ale kazdopadav tu chvili zesmutni, vim ale, Ze si nelomuje co to smrt je a Ze je nevratna.
Nechape,cloveka co odeSel, Ze uz neuvidi, aikame, Ze je v netkiu. Nikdy bych ho
netrapila rejakymi smutnymi a horSimi informacemi, ani naj@hbych ho nevzala - nevim,
co by d@lal, byl by u¥ité rozruSeny, mohl by dostagjaky zachvat z toho vSeho smutného, co
by vicel a vycitil z lidi kolem, pak bydba jes&# musel dostat sedativa na uklig a bylo by
to zbyténé. Kdyz uz ma syswet, ar' se netrapi jegtnasim sstem®.

Jde o tabuizované témdcelkem 2):

,O smrti a umrti nikdo moc nechce mluvit. je to tiad zvIas u dospglych!!! Pritom
je to pirozend sodast Zivota. Pracuji sskce nemocnymi lidmi a ti neéfitmluvit o svém
amrti (ke kteremu gji)".

»,R0ozhodre tématem smrti - nafmo - by se postizenétdnenely zabyvat.
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Polostrukturovany rozhovor®

Pri realizaci rozhovoru jsme vychazeli ze 2av Novotné (2015, str. 70-71), ktera
uvedla: ,Provedeni Uprav dotazniku nemusi zcela eliminomatyhodu, kterou /nasi
dotaznik jako takovy — to, Ze je respondent omezgmfem moznosti a Ze ne vzdy pochopi
otazku tak, jak ji vyzkumnik zamyslel. Proto seiziatruha moznost: vyuzit dotazniku jako
»navod" pro polostrukturovany rozhovor... Ziskanatd by tak byla kvalitativniho ,razu” —

w

mohla by poskytnout ,hlubSi* informace o problému.”

NiZe uvedeny rozhovor probihal v Olomouci na z&klatedchozi domluvy s maminkou

chlapce s&kym mentalnim postizenim.
O - tazatelR —respondent
O: Nejprve se Vas zeptam na VAas vztah a pohledatdgmatiku umirani a smrti?

R: ,AZ n¥ prekvapuje, jak je tabuizované téma a zaiose myslim, Ze smrt je stAsti
naseho Zziti tady na Zemir/@ba ze své zkuSenosti, protoZze mi/eeammaminka v mych 14
letech, vim jak jedlezité vlastd i tuto otazku v Zivétvnimat tak, Ze tady je smrt. Netyka se
to jenom hoda starych lidi nebo vazmemocnych lidi, ale Ze toie gijit nahle. A to téma

je prose potreba mu dat prostor v tom naSem Ziviakkovy, jaky tam péebujeme mit.”
O: ZaZilo rekdy Vase di umrti blizkéhailoveka?

R: ,Ano, zazilo a v podstatiplre jako malé, piblizne ve vku 7-8 let a poté vice méfako

dosp’lé pred temi roky*
O: Verite v Zivot v néco?

R: ,Ano, ¥rime. \&rime v Boha, ale ne podle tradiho vykladu. A zarovieverime tomu, ze

smrt tady ma sy diivod a zarove, Ze existuje aké vychodisko.”
O: V¢tite v posmrtny Zivot?
R: ,Ne*

O: Jak dlouho si myslite, Ze trvédZmy proces truchleni po amrti blizké&loveka?

8 Rozhovor je fepsan v pvodnim zgni.
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R: ,Myslim si, Ze takovyebny rok. NeZ praine rok od té udalosti.ét8inou to je rok, kdy to
tou rodinou pracuje, a i naSimi emocemi. A ékaho to je jest delSi dobu, kdy se vraceji
vzpominky, ale ten pocit, kdy devek vyrovnava, Ze uz tady nendkdo, kdo mu je blizky,

trva asi rok*
O: Jak dlouho si myslite, Ze trva proces truchleldi s mentalnim postizenim?

R: ,Myslim, Ze se to ned#ct jak dlouho. Je to naprosto individualni takk je to u kazdého
beznéhocloveka, Ze to ¥bec neni ovliveno tim, jestli je Bkdo s mentalnim postizenim nebo

bez.”

O: Takze nize trvat i kratSi dobu i delSi dobu?

R: ,Ano".

O: Jaké jsou nepstjSi reakceloveéka s mentalnim postizenim na smrt blizké osoby?

R: ,Na tohle asi nedokdzu odpalt, protoZze nemam zkuSenost, al&Zmmluvit za nasSeho
syna, Ze jsou v podségatormalni. On se pdloveku pta, chybi mu. Kdyz jegtemluvil, chodil
jenom s fotkou nebo ukazoval. Takze si mysling gejak my. Mkdo to potla@uje, rekdo se
zepta, @kdo o tom poebuje mluvit, Bkdo si potebuje poplakat. Je to hodmpodobné.
Akorat pokud se dovekem s mentalnim postizenim o tom nemluvi a nenalsielmu, jaké
jsou moznosti, jak seide projevit truchleni, tak si myslim, Ze sé&endostat do pasti. Je

v ngjaké emoci, kterou neumi projevit, nebo které nardz

O: Které z nasledujicich moznosti mohou byt p&dep pro lidi s mentalnim postizenim, ikte

zazili ztratu, amrti blizkéhsloveka?
Byt informovan o smrti blizkéhdloveka?

R: ,Myslim si, Ze by to #fo byt vzdy., protoze to je dané, to se stalo. ¥ytthe, Ze je to
blizky ¢lovek, tudiz ho znal, byl sdasti jeho Zivota, fav rodire nebo blizky soused, s kterym

si casto povidal. A najednou mu téiovek zmizi ze Zivota, tak mustét proc.”
O: Vidét télo zesnulého?

R: ,To si nemyslim, Ze je nutné, ale zase si myslinpr@a¥koho ano. Z nasSi osobni

zkuSenosti ne. KdyZeba nebyl v kontaktu s tishovekem, dlouho ho newi nebo prav
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naopak nahle, Ze seeba tatinek nevratil z prace. A také si myslinjee otazka, na kterou
se da zeptat. Jestli ho chcedtidebo jestli chce vid jeho fotku. Jestli to je paba.”

O: Byt pritomen na poibu.

R:,To si myslim, Ze je veliceitbzZité. KdyZz budeme vychazet z toho, Ze se taltgg@ého
cloveka ¢i starsiho digte. Uplre u malych dti, napklad ve vku dvou, # let. Rekla bych, ze
ténmyr vzdy, Samaejme mohou existovat vyjimky, ale téhvzdy, protoze obzvlad lidi,
kteri Spatre komunikuji, tak my nikdo nevime, jak se s towasituyrovnava. A zase, co mame
vyzkousené, tak ndm chybi ritualys by je ritual, ktery nam nemusi bytigmny, ale ono to
opravdu hraje roli, Zzeflovek si v sob zhmotni, Ze ten stav skilmebo prosé, Ze ten Zivot

tohocloveka tady na Zemi neni.”
O: NavsStvovat Hbitov.

R: ,Myslim si, Ze je to taky iezité, pokud to je v té rodinbezné, Ze se chodi na hrob
babicek nebo pedki. A pokud fteba neni mozné na¥gbvat lrbitov casto a pravideld,
protoZze sereba nebydli v mistkde ta rodina mé hrobku nebo své misto, takgba dobré
mit misto, kde se chodi na tohéddka, babiku nebo toho blizkéhdoveka vzpomenout.
MiZze to byt feba misto v byt koutek na zahratnebo misto v parku. To uz je akr\asi

kazdého."
O: Poradenstvi?

R: Myslim si, Ze tohle je oblast pole neorané séej se nesetkala, Ze by nam byla nabidnuta
odborna pomoc, nebo Ze bychom o adelr. Myslim si, Zze to je docela dobré, kdyby
existovala djaka st a dobe zveejnéna, kde by se nabidla pomoc i v podstatiivodce

touhle situaci v té rodin
O: Podavani l&k?

R: Ja bychekla, Ze pevazi ne, ale mohou nastat situace, kdy tenbyt veliky Sok, Ze ten
clovek je ohroZzen na vlastnim zdravi, ma pocit, Ze iz¢8k tam je asi &jakd medikace na

mist. Rozhod# nejsem Uplé proti.

O: Souhlasite s tvrzenim, Ze vSichni lidé s meint@lpostiZzenim jsou schopni v zavislosti na

stupni a typu mentalniho postizeni prozivat zarkiute
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R: Ano, rozhod#&ano.

O: Souhlasite stvrzenim, Ze lidé s mentalnim pestm by mdli byt informovani
0 problematice tykajici se smrti?

R: Ano.

O: Jaky nazor méate na vyrokgleii lidé s mentalnim postizenim nerozumi konceptutismr
Koncept smrti zahrnuje pochopeni faktu, Ze smmgeratnd, nevyhnutelnd, Ze se tyka nas

vSech a Zze znamena skeni zivotnich funkci.

R: To si nemyslim. Myslim si, Ze kaZthwek i s rjakym handicapem vétl umrti zviete

nebo svého mazka rodinného a tam vidi, Ze uz se neda vratit zpatk
O: Méte rjakou vlastni zkuSenost s umrtim blizké osobyea&ci vaseho dite?

R: Ano,7ekla bych, ze je to temh aktualni, kdy ped temi lety rdl tezky Uraz manzav
tatinek, takze syiv déde‘ek a my jsme vlastns nim byli ten posledni tyden, nez izsm
Navsevovali jsme ho v nemocnici, syn teda osohe, ale byl dasten toho, kdy tam Sel
manzel a jednou jsme tam Sli spole kdy sam p¢kal doma nebo tedy na cldakde se to
stalo. V podstatbyl Uasten i &ch pfiprav na polieb, protoze jsme se to deddi, kdyz jsme
tam byli a gipravovali jsme klasicky, standardni pel v olFadni sini. Celé to praihlo tak,
Ze syn odjel s manZelem dom ja jsem pomahala bafie pfipravit poheb a celou dobu
jsme byli spoléné na telefonu, mluvili jsme o tom. Syn se hogtal, jestli musi na pakeb

a my jsme muekli, Ze jak se rozhodne, tak to bude sp#a@ocela nas fekvapil, kdyikal,
svym neulym zpisobem, Ze nas bali potebuje a Ze on taky pebuje podporuRekl si
sam o podporu od bratra Svagra, ktery ho &mhna a ma kdmu dobry vztah, jestli fide stat

s nim a nemusi s nami gedepedu v té okadni sini, nadch ¢estnych mistech. To jsme mu
umoznili, a jedt den ged polibemrikal, Ze tam nechce jit nebo dgpe. Ja jsem mu, ale
vysvtlila, Ze by ho to mohlo mrzet, protoze my vSichtom poltbu budeme mluvit a jeho by
mohlo mrzet, Ze u toho nebyl. On pot&g a s takovym pevnym rozhodnutikl, Ze teda
chce jit. Byl to upla obyejny obfad bez zadnych naboZenskych prvirost klasicky
v obradni sini krematoria. Babka se rozhodla udiat rozptyl na podzim, kde jsme teda §est
na podzim byli, a takové komorni rodinné spetestvi. Potom pabu jsme se seSli na cléat
kde @ti to maji spojené sadlou, s prazdninami a v podségsme udlali hostinu, myslim, Ze

se tomufika trachtace. Mlo to velky vliv na tu rodinnou soudrznost, kdyd&ido poplakal,
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hodre se vzpominalo, a i kdyZ to zni&lbak to byl moc ¢gkny zazitek. Potom né&eba jest
prekvapilo, Ze kdyZz se /govali wci okolo pozZstalosti, tak synovi hodnzaleZelo na
dedovych ¥cech a to, co chila babicka vyhodit, tak on sidiSinu €ch \eci vzal. Dot@ nosi
jeho pasek, dostal mobil p@m, na kterém si hodrzaklada, a ja si myslim, ze tyepnety

byly pro r¥j velmi dilezité.

O: Bavili jste se §ak s VaSim synem o tom, jak ten peh bude probihat, co tamue

céekat?

R: Ano, to jsme miikali. Samozejme jsme newdéli Uplne detailre, ale vys¥tlovali jsme mu,
jak to wtSinou je. Ja jsem i povidala, co jsme tam domilutal vlasté jeho teta sepsala body,
jakou re¢ tam bude mit ta pani, ktera tam bude mit téadhie¢, co pipomenula o ddovi.
My jsme se ho také ptali, co by &ht dedovi rict, tak jsme to davali dohromady. To si
uvedomuiji, ze pisel s tim, Ze radd se devem a my jsme to tam dafiikali jsme mu i jaka
hudba se tam bude hrét, kterou jsme vybrali. V fa¢lgsem mu i ukazovali, jak se tam
potkame i s ostatnimasipuznyma i stou SirSi rodinou. Bylo velkéekvapeni, Ze ijel
manzekv bratranec, ktery bydli tady kousek od nas a dogi@t jenom jako zpravu a nikdo
z nas nepedpokladal, Ze by dorazil./gel i s manZelkou a tohle bylo moc cenny, Ze hblmo
videt, Ze vlasta i smutna udalost tize rodirr pomoct najit k sabzpatky cestu. Tjsem si
uvedomila jeS¢ jednu \c, v nasi rodig se o smrti mluvilo uz Kili tomu, Ze kluci neznali
babicku z moji strany, Ze mi moje maminka /&te A kdyZ se tak ptali, co ta druha hda,
tak jsme jim to musefict a vysvtlit. Takze vidli hrob a byli na hrolg, to si také myslim, Ze
je stradw dilezité, Zze se vlas#rs tou smrti, ne Ze v bolesti, ale potkali, Ze t& nodire ta
smrt byla. J4 jsem si mozna pocerstvé zkuSenosti edomila, jak je dobré, kdyz @ovek
méa sam se sebou srovnané a zpracovai#sto nas ta bolest ochromi anebo nam neda
prostor tor/esit, takze bych c#la doporwit vSem, aby to téma otevirali v situaci, kdy jendo
klid, kdy tu situaci nemusi akutrieSit a vlastd na drobnych fikladech, co se stava okolo
nich, Ze mohou najit mrtvého pka ¢i mizzou mit psa, ktery zeém) ze je to dezité. Nemusi
se torikat aplre, Ze umiel nebo se zabil. Myslim si, Ze se daji pouzijahiejsi slova, Ze ten
clovek odeSel. Kdyz jergba velkd nemoc, takeba mluvit o tom, Ze uz tohitoveka nic
neboli, protozerasto to téma smrti souvisi s tim, devek nevi, co sedje. A jes¢ jsme se
o tom bavili v souvislosti s tim, kdyZ s&do pta, co bude po smrti. Jéeba docela ctim, ze
ma kazdy si pravo najit svoji vidi swij vyklad, protoZe nic exaktniho neexistuje, alsla
mi docela dobra odpew’, Ze zatim se nikdo z té druhy strany nevratikeal nikdo netize
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Fict na 100 %, ale fizeme se o tom tématu bavéha s vtSima d¢tma a podob#ise o tom da
mluvit s @dtma s mentalnim postizenim/emyslela jsem o tom, pfcmam je to téma tak
nepijemné a pro casto néeSime tu & jakoby pirozere, ale az kdyz jsme konfrontovani
s tou danou realitou. Tak si myslim, Ze ti¥ensouviset s tim, Ze se bojime sami sebe, Ze jsme
sami zaskeeni svoji situaci nebo nezname svoje reakce, bgemgvych reakci a v tomhle
sneru si myslim, Ze je docela dobré mit okolo sebaélpkatelé, ktéi nemusi byt sai@sti
nasi rodiny, mozna to je lepSi, kdyZ nejsou a ty pa&Zeme pozadat, jestli by pakeba to
moje dit, kdyzZ je to umrti mého ra@li, aby to dé tou situaci provedl. J& madas na suj
hluboky zarmutek, jsemieba pimy aktér, kdy zézuji ten polieb. V tom namiéba pomohl
moc ten kamarad, u syna. Tohle to je to téma, kderdalokdo hned wdomi, kdyz si tim
projde a pak na to rychle zapomene, protoze je zé&d)z to ma za sebou. Ten strach souvisi
stim, Ze j4 se bojim sebe sama a tim padem seiretim dostavat do dalSi konfrontace
a konfliktu s didtem, protoZe si myslim, Ze toediba pravo toresSit jinak nez ja. hize mit
jinou potebu a jinym zsobem projevovat emoceékdy to niZe byt i situace, kdy to je
necekané, kdy paradoxito je £Zka \éc, tak nas nemoc na smrizge pgripravit a clovek musi
premyslet, jak ty &ci buderesit, ale kdyz je to dekana udalost, nahlé uamrti, nahla nehoda,
tak nds samotny to:the ochromit a paralyzovat a myiheme mit plné ruky prace se sebou.

A souvisi to s tim, Ze vlagtsami se sebou neméame tuto otdzkedsnou.”

Shrnuti rozhovoru

Respondent imasi netradini pohled na vySe zkoumanou problematiku, kdy
pojednava o vlastni zkuSenosti v potipgedince s mentalnim postizenim v procesu tru¢hlen
K problematice umirani a smrti se stavi égew a uwdomuje si dlezitost otevirani tohoto
tématu. S nazorem tabuizace smrti v dnesSni gposti souhlasi a vyjd&dje potebnost aktu
prijeti smrti jako normalni sasti zivota. Mysli si, Ze kazdy jedinec s MP je qquén
truchlit, kdy dobu tohoto procesu shledava indiaidi. Zarové vSak dodava, ze fioch
procesu truchleni, je stejny jako u intaktnich fedj nekdy je poteba plakat, &kdy o ztra¥
hodre mluvit.

Vnima dilezitost v otevenosti k jedinci s MP v problematice smrti, kdyoapriuje,
Ze nejsou-li jedinci s MP nabidnuty moZznosti, jakojevit truchleni, nize to vést
k dezorientaci, zmateni a nepochopeni celé situzzemze @inaset iznorodé dsledky.
Urcity vyznam vidi v sile ritudl, byt negijemnych, které mohou jedinci pomoci zhmotnit
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stav napiklad fyzické nepitomnosti zesnulé osoby. DalSi vyznam shledavatkepbrozvoje
odborného poradenstvi zaraného na truchliciho jedince s MP a rodinu, kdyedfva
sowasny stav za pole neoran® Sama vyjaduje pozitivni postoj k moznosti vyuZzit
.pravodce” £Zkou Zivotni situaci v obdobi truchleni.

Taktéz je kladen idaz na moznost volby pro jedince s MP¢astnit se paibu
a nabidnuti mu moznych agohi podpory. V neposlednitadé zdiraziuje dilezitost
vyrovnani se smrti v osobnim Zi¢ptkdy ztrata blizkéhaslovéka mize c¢lovéka natolik
ochromit, Ze neni schopen provést situaci a pidjest ditt s MP. Redejiti této situace vidi
v ¢astych hovorech o problematice umirani a smrti sdi#®em a vedeni jedince k nazirani
na tuto problematiku jako na normalni &ast Zivota. Jako dalSi moznyizob podpory
uvadi vyuziti okruhu dobrychidtel. Ti mohou ufitym zpisobem zastoupit roli ro&k, ktery
je ,ochromen" bolesti ze ztraty blizké osoby a éakiohou byt véZké Zivotni situaci pro

¢loveéka s MP ,ptivodcem*” v procesu truchleni.

4.7.0véreni hypotéz

Pro potvrzeni¢i zamitnuti stanovenych hypotéz jsme si za nastiatjstického zpracovani
zvolili Test nezavislosti Chi - kvadrat. Hypotézijimame na hladié statistické vyznamnosti
0,05.

Hi: Rodi¢am véficim, se bude o problematice umirani a smrti se say détmi hovorit
snaze, nez rodiam newéricim.
Ho Mezi wficimi a ne¥ricimi rodii neni statisticky vyznamny rozdil ¥akostech
pocitovanych pi hovorech o umirani a smrti s jejicktohi.
Ha Mezi wiicimi a ne¥ficimi rodii je statisticky vyznamny rozdil wZkostech
pocitovanych pi hovorech s jejich &mi o umirani a smrti.

V Testu nezavislosti Chi - kvadrat ndm vyftana hodnota vysla vyssi jako kriticka
hodnota, proto nulovou hypotézu zamitame na héaditatistické vyznamnosti 0,05

a prijimame alternativni hypotézu.

VeFici newrici souty
Oteveni:
malokdy/nikdy ! £ 10
Metle otve\l*enl: 3 1 4
vzdy/tasto
Souwty 10 4 14
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alfa Chi2 !

0,05 || Chi2-krit | 3,841
0,01 [ Chi2-krit | 6,635
0,001 [ Chi2-krit | 10,828

Rodie, které jsme ozidi jako vétici, jsou pro nas vyzkum ti, kiev otazcec. 2
(Verite v..) ozn&ili jednu z moznostiBoha, Dusi, Posmrtny Zivéi Reinkarnaci.Celkem
bylo tchto rodit ze zkoumaného vzorku 64 %. Zbylych 36 % pak z&ilmenoznostZadné

z vySe uvedenych.

Problematiku narmosti hovdit o vySe zkoumaném tématu sétéim zkouma polozka
¢. 11 Qe pro mnedzké odpovidat diti na otazky, tykajici se umirani a smrtRopdice, ktei
na tuto otazku zazgamoznostmalokdynebonikdy, jsou nami klasifikovani jako ti, kterym
se hovdi o smrti lépe, nez ro&e, ktgi zazng&i moznostvzdynebocasta V pripact véticich
rodi¢t, byla moznostalokdynebonikdyoznaena v 43,75 %. Vigpad rodict newficich,
zazndilo tyto odpowdi 33,33 % rodiu.

Hypotéza H byla tedy v nami zkoumaném vzorku respondeatimitnuta.

H,: VétSina rodiéd, jejichZ dité zazilo umrti blizké osoby, budou souhlasit s tvrzém, Ze
lidé s mentalnim postizenim jsou schopni truchilit.

Ho Mezi rodki, jejichz dig zazilo umrti blizké osoby a radidéti bez této zkuSenosti neni
statisticky vyznamny rozdil v souhlasu s tvrzenife, lidé s mentalnim postizenim jsou
schopni truchlit.

Ha Mezi rodii, jejichz dit zazilo umrti blizké osoby a radlidéti bez této zkuSenosti je
statisticky vyznamny rozdil v souhlasu s tvrzenime, lidé s mentalnim postizenim jsou

schopni truchlit.
| druha nami stanovena hypotézanpsla vysledky hladiny statistické vyznamnosti

vySSi, jako kritickd hodnota, proto nulovou hypatézamitame na hladin statistické

vyznamnosti 0,05 affjimame alternativni hypotézu.
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zazilo umrti| nezazilo umrti sowet
jsou schopni
truchlit Ly £ 20
nejsou schopni
truchlit 2 £ S
souwet 19 6 25

alfa Chi2

0,05 || Chi2-krit | 3,841
0,01 [ Chi2-krit | 6,635
0,001 [ Chi2-krit | 10,828

Z celkového p&tu responderit zazilo umrti blizké osoby 76 % (otdzka?2: ZaZilo
Vase di¢ nekdy umrti blizké osoby®ti dotazovanych rodi. Zbylé procento (24 %) pak

tuto zkuSenost ne¥fo.

S otazkou zkoumajici schopnost prozivat zarmuteézka ¢. 7: Lidé s mentalnim
postizenim jsou schopni v zavislosti na stupnpa tyentalniho postizeni prozivat zarmytek

souhlasilo 89,47 % rodi diti, kteif zaZili ztratu blizké osoby.

Druh& hypotéza (k) bylazamitnuta.

Hs: VétSina rodiéa, kteri jsou v problematice umirani a smrti ote¥eni, budou spatovat
dualezitost v potebnosti hovdit s lidmi s mentalnim postizenim o problematice snti.

Ho Mezi rodii, ktefi jsou v problematice umirani a smrti atewi, neni statisticky vyznamny
rozdil ve vnimani poebnosti hovtit s lidmi s mentalnim postizenim o problematicetsm
Ha Mezi rodii, ktefi jsou v problematice umirani a smrti atewi, je statisticky vyznamny

rozdil ve vnimani poebnosti hovtit s lidmi s mentalnim postizenim o problematicetsm

V Testu nezavislosti Chi - kvadrat nAm vyftana hodnota ap vySla vySsi jako
kritickd hodnota, proto nulovou hypotézu zamitaraehtadirg statistické vyznamnosti 0,05

a @ijimame alternativni hypotézu.

Rodike diti, které nezazily amrti blizké osoby, s tvrzeniouldasi v50% a v50% s tvrzenim
nesouhlasi.
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otewveni meér otevreni| sowet
citi cmeznost_ 15 il 16
mluvit u smrti
neC|t|_d1IeZ|tos_t 1 2 3
mluvit o smrti
souset 16 3 19
alfa Chi2

0,05 [ Chi2-krit || 3,841
0,01 [ Chi2-krit || 6,635
0,001 | Chi2-krit || 10,828

Otewenost rodiu jsme zjistili vyhodnocenim otazky 14 (O smrti se svym diem
mluvim otewerg. Na tuto otazku odp@délo celkem 64 % respondénbdpovdi vzdynebo
casta Tyto rodte byli tedy vybrani k porovnani s tvrzenim v nagdtéze. Ke zjighni jejich
postoje k patebnosti hovtit s lidmi s mentalnim postizenim o problematicertsrslouzila
otdzkac. 8: Lidé s mentalnim postizenim bylinbyt informovani o problematice tykajici se
smrti. S touto otdzkou souhlasilo 93,75 % «ddi ktefi v otazce otetenosti v hovorech

o smrti odpo¥déli vybérem moznostvzdynebocasta

Hs. | posledni nami stanoven& hypotéza lpdanitnuta.
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4.8. Diskuze

Nami pouzité dotaznikové $ehi si kladlo za cil zjistit postoje radi deti
s mentalnim postizenim k problematice umirani atiserpopsat individuélni zkuSenosti

rodi¢t s podporou jejich dite v procesu truchleni.

Ziskana data,cana malém vzorku vyzkumné skupinyjmesla minimalg jisty vhled
do postoj rodica déti s mentalnim postizenim a budou niZze porovnanesledky dostupnych

studii (gevazre zahrantnich) zabyvajicich se rowa problematikou umirani a smrti.

NaSemu dotaznikovému Bati je nejblize, co do strategie ¥yb cilové skupiny,
vyzkum Johna McEvoye a Elaine Smith (2005)fikt&oumali vniméni umirani a smrti rodi
déti s mentalnim postizenim v Irsku. Jejich vyzkumrpprek cital 20 matek, 6 ofca 12
blizkych gibuznych nebo g®vatel lidi s mentalnim postizenim, coz je v celkovéngtpo
0 13 respondefitvice, nez¢ital nas vyzkumny vzorek, avSak zastoupeni matekca je
velmi blizké naSemu zastoupeni (21matek a 4 otc@®mnerny vk irskych respondeftbyl
56,1 (SD = 11,8)¢eskych 49,92 (SD = 9,71).&8ina dti nami ziskanych respondénnélo
zkuSenost se ztratou blizké osoby (76 %), &tigko v [Fipac uvedené, zahrami studie.

Dali studif, z které jsme vychazeli a jeZ byldireaana vCeské republice, je studie
Novotné (2015), jejiz cilovou skupinou se staligananici v socialnich sluzbach. Vzhledem
k Uzké provazanosti vySe zndfrych studii a zateni naSeho dotaznikového igeii, bude

souasti diskuze komparacedrtito studiemi.

Vysledky naSeho dotaznikovéhoigei udavaji, Ze &sina (68 %) rodit si mysli, Ze
proces truchleni u intaktnich lidi jgatSi nez 1 rokMenSina rodit (8 %) zastava nazor, Ze
obdobi truchleni trvd meiiaz 2 rokya 24 % udava obdobad dva roky

V zahranéni studii (McEvoy, Smith, 2005) zatifené na rodie dti s mentalnim
postizenim je 37 % respondérgastancem nazoru délky truchlewid dva roky 23 %omere
nez roka 18 %mezi 1 a 2 rokyV odpowvdich rodéu dochazi k porrné malé shod ve
srovnani se studiemi, jejichz vyzkumnym vzorkemi gdacovnici v sociélnich sluzbach
(Murray et al., 2000; Dodd et al., 2005). Jejictpoddi byli pongrné jednoznané, a sice

vétSina z nich se shodla, Ze proces truchlenilrudk a vice
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Zawery vyzkumu provedené v prdastli ¢eské domoviny Novotnou (2015), kterd
zkoumala skupingitajici 42 respondeftpracujicich v socialnich sluzbach, udavaji ve 42,1
odpowd 6 mesia: az roku otazky tykajici se intaktni populace. Zbyk&Sina je zastance

nazoru, Ze procdsva déle nez rak

Novotna (2015) uzila dotaznik viypodnim zrni, kde otazku zji&jici dobu truchleni
u intaktnich jeding vétSina respondefitpiipominkovala v paebs doplnit vy€et nabizenych
odpowdi o moznosindividuélni doby procesu truchleni. kgs chyljici moznost vybru, se
vétSina respondefitshodla na tom, Ze se jedn&tejnou dobu jako u ostatnichly jsme na
zaklad pripominek jejich respondeintuto moznost do dotaznikuizdili. Ziskané vysledky
jasre hovai o vhodnosti nami Zzazené moZzZnosti odpédi, kdy respondenti v zastoupeni

64% uvadji, Ze truchleni lidi s mentalnim postiZzenim jeladgedividualnizalezitosti.

Potebnost z#adit vySe uvedenou moznost do dotazniku potvrdilizawry
zahranéniho vyzkumu (McEvoy, Smith, 2005), kdy nachazimestmou nejednotnost
v odpovdich respondeiit O tom, Ze proces truchleni u jedine MP trvastejnou dobu jako
u ostatnichje preswdéeno 29 % respondantDalSich 26 % zastava nazor, ze jdkratSi

dobu neZ u ostatnian24 % si naopak mysli, Ze tento proces ti@idi dobu nez u ostatnich

DalSi zkoumana poloZzka se tykala konceptu smrtcleopnosti truchlit. Vysledky
vyzkumi v zahranti se shoduji, kdy iigs 85% dotazovanych tvrdi, Ze lidé s mentalnim
postizenim nerozumi konceptu smrti a zatfowetSina respondefit odpowedéla, Ze neni
pravda Ze lidé s nedostateym intelektem nejsou schopni prozivat zarmutek%@®5 %, 60
%, Murray et al., 2000; Dodd et al., 2005; McEv8with, 2005).

Novotna (2015) ve své studii doSla k obdobnym \dlsien jako my, kdy 83,3 %
dotazovanych uvedla, Zge pravda Ze rekteri lidé s mentalnim postizenim nerozumi
konceptu smrti. Pouze &wsoby (4,8 %) nesouhlasily. K formulaci této otazle vyjadilo
pét responderii, kteri vnimali problém ve slavkoncept (toto zjigni jsme pi tvorbé naseho
dotazniku zohlednili vysitlenim konceptu smrti v dané poloZce dotazniku)alsidh Sest
piipominek se tykalo p&gby zdiraznit individuélni zvlaStnosti lidi s mentalnimgbidenim
k relevantni odpaidi. ** naSem dotaznikovém $eni s timto vyrokem nesouhlasilo 80 %

dotazovanych.

%Na zaklad tohoto tvrzeni byla do dotaznikiigiéna poloZka zjidijici stupé mentalniho postizeni dte.
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S druhym vyrokem tvrdicim, Ze pouze lidé,ikimaji dostatény intelekt, jsou schopni
adekvat® prozivat zarmutek, vifpac naSeho Se&tni nesouhlasilo 68 % dotazovanych
a v pipadt vyzkumu Novakové (2015), nesouhlasilo 88,1 % dwmtanych.

Otazka zjigujici reakce lidi s mentalnim postizenim na umrti bliakéloveka,
nabizela moznost ot&ané odpowdi, kdy respondenti nebyli limitovaniigdem stanovenymi
moznostmi vybru. Ve vSech nam dostupnych vyzkumech (Murray et28100; Dodd et al.,
2005; McEvoy, Smith, 2005, Novakovda, 2015) secasdji vyskytovaly reakce na urovni
emani abehavioralni Na pomysIiném bronzovém stupni cod@nosti pak byly popisovany
reakcekognitivni Ostatni respondenti se shodli vtom, Ze jde oviddalni chovani, které je

ovliviiovano mirou mentalniho postizeni, vztahu sefegmm acetnosti jejich kontaktu

K vySe uvedenym vysledkn se pipojuji i naSe za&¥ry dotaznikového Sani,
v procentualnim zastoupeni 42 % popeso'nich reakci, 37 %behavioralnichreakci a 13 %
reakcikognitivnich

Ve zkoumani uzittnych zpisohi podpory jedince s mentalnim postizenim, se
responderiim nabizela moZnost odpovidat termingdy, @kdy, nikdy U moZnostibyt
informovan o smrti blizkéhoespondenti volili v 76% moznostzdy Stejré jednoznané
vysledky dokazujici p#ebnost informovat jedince s MP o smrti blizkéthaveka nesou jak
vysledky Novotné (2015), tak zahrani studie (Murray et al., 2000; Dodd et al, 2005;
McEvoy, Smith, 2005; Novakova, 2015). Tato nazorgeédnotnost se objevila pouze
u zpasobu podporynformovani jedinceV nasledujicich moznostechigmhi podpory se jiz

odpowdi dotazovanych zigag¢ liSily.

U urcovani dilezitosti moznostbyt pfitomen na pofbu a navsévovat hrbitov volila
pievazna vtSina respondefitvolbu vzdynebonekdy. Novakova (2015) uvadi velmi obdobné
vysledky, kdy moznostzdyckyvolilo u prvni polozZky této otazky 76,2 % lidi,p@dobnych
vysledki dosahovaly dalStitpolozky, ve kterych se&sSina respondefitshodovala v tvrzeni
nekdy/olras Tyto vysledky potvrdily i zaéry studie McEvoye a Smith (2005), kdy vySe

uvedené moznosti shledavalo vice nez 50 % respbthdgiteinymi.

DalSim moZnym uzitenym zpmsobem podpory, je moznogtet telo zenkeléhq ktera
byla v naSem vyzkumu zazfena v 40% jakaekdy uzitetna a v 56% jakaikdy uzitetna.

Vysledky Novotné (2015) jsou vice me&wn souladu s nami zji&ymi daty.
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Zajimavé vysledky v protikladu s nami z§igymi, pinasi studie McEvoye a Smith
(2005), kdy 45,45 % respondénktei odpowdéli na danou otazku, oztigo moznostvidet
telo zenteléhoza vzdy uziteinou a 40,91 %nekdy uzitecnou. Moznym vysetlenim tohoto
fenoménu je jiz rozvinuta sizahrantniho poradenstvi zatfeného na truchlici jedince, kdy
si v disledku odborného vedeni rédi udomuiji, jak niize rékterym lidem s mentalnim

postiZzenim byt tato vySe uvedena moznost tidée

Vyjadieni respondeiitz naSeho vyzkumného vzorku jadmovai v otdzce uzitgnosti
podpory poradenstvi i medikaci v 72% jakekdy uzitetné. Zatimco 16 % shledavalo
poradenstvi jakorzdy uzitecné, u moznosti medikace nebyla ani v jednaiipgut zvolena
moznostvzdy.Velmi podobnych vysledk doSla ve svém vyzkumu i Novakova (2015), kdy
76,7 % dotazovanych zazfil@a medikaci jakonekdy uziteEny zpisob podpory. Stefnjako
v naSem vyzkumu, nebyla polozkddy oznaena jedinym respondentem. Moznost vyuZiti

poradenstvi byla &Sinou dotazovanych shledana jakibdy nebo nekdy uzitecny zpisob

podpory.

Prekvapivé je porovnat naSe vysledky se zakiram vyzkumem, (McEvoy, Smith,
2005), kdy 55 % respondéntuvadi, Zze medikace e v procesu truchleni jedinci
s mentalnim postiZzenim pomogidya 32 % respondeitshledava tuto moznost jakekdy

uzZite*nou.

Novakova (2015) vramci vyzkumu vyuzitelnosti dotdkas Bereavement
questionnaire v ¢eském prosedi zjistila, Ze v otadzce zfi§jici miru potebnosti
vzklavani/edukace lidi s mentalnim postizenim o srogti,nevhodg zvolen gieklad a uzito
slovo edukace, které se zda byt pfeské prosedi nevyhovujicim terminem. N
nevhodné formulaci, &Sina respondefit souhlasila (83,3 %), Ze by jedinci s mentalnim
postizenim nili byt v problematice umirani a smrti v#dvani. Na zaklagl vySe uvedeného
zjisténi jsme vyrok peformulovali: Lidé s mentalnim postizenim bylimbyt informovani
o problematice tykajici se smrt timto vyrokem souhlasila naprost&Sima dotazovanych
(88 %) a k formulaci otdzky se nevyjddani jeden respondent. Poda@bjednoznanych
vysledki bylo dosahnuto i v nami sledovanych zahtaitih vyzkumech, a sice ve vSech
studiich tSina respondeaitsouhlasila, Ze edukace lidi s mentalnim postiZenioblasti

smrti je dilezitd. Vy3Si procento (95 %) se vyskytovalo u praxiki v socialnich sluzbach
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(Murray et al., 2000; Dodd et al., 2005), oprotdirmym gislusnikim (79 %, McEvoy,
Smith, 2005). Tento fenomén nebyl v naSi studivpzn.

Limity prace

Limity naSi prace shledavame jiz ve vySe znicth interpretacich, které nelze pauSalizovat
na vSechny rode ti s mentalnim postizenim vzhledem k pond nizkému potu
responderit (n=25) a pedpokladu, Ze jiZ samotna ochotaastnit se dotaznikoveho Bati,
do zn&né miry determinuje arpdpoklada, Zepde spiSe o rode otewené k problematice
umirdni a smrti. Problém vidim v otdzce zisku vyjubvrodica, ktefi se zdaji byt méh
oteweni ¢i na naSe S#tni reagovali negativni #mou vazbou. Nazorythto rodéa by pak
mohly pginést velmi zajimavé vysledky, od kterych bychorel@vali na jedné strén
potvrzeni fenoménuzpaveniprava na zarmutek u lidi s mentalnim postizéhfra na stra#
druhé, by mohla byt potvrzena pebnost vzniku odborného poradenstvi &aného na
truchliciho jedince a jeho rodinu. Z tohotdvddu shledavameutteZitym Wwinit rozSiergjsi
vyzkum kvalitativniho typu, ktery by mohltipést blizSi specifikaci jednotlivych polozek
uvedenych v dotazniku arquejit tak limiim naSi prace, kteréfripasSeji rkteré uzavene

otdzky dotazniku a jejich mozné, nejedndnéainterpretace.

Vzhledem k omezenému vzorku respondenbelze na z&klad ziskanych dat
interpretované vysledky globalizovat na vSechnyidg@diti s mentalnim postizenim a neni
mozné jednozrimé urcit smer, jakym je na problematiku ro#linahlizeno. Wity trend ve
vnimani a postojich vySe uvedené skupiny vSa@karpoodhalit fakt, Ze ziskat respondenty,
kteri by byli ochotni se patlit o své zkuSenosti a Zastnit se tohoto dotaznikovéha'eis,
bylo vice neZ obtizné. Ba co vic, dostalo se né&hkolik velmi ,ostie” pojatych zgtnych
reakci ze strany rodli, kdy jsme byli upozorni na nevhodnost zkoumaného tématu
a konfrontovani s tim, jak moc jsméegrctili akceptovatelnou hranici vyzkumnych témat,
zvolenim ,morbidni problematikia tim dotyné velmi pobotili. Tyto ziskané zptné vazby
nas jen utvrdili v dlezitosti otevirat toto téma znovu a znovu, a dostado ¥domi Siroké

verejnosti.

1 O pravu na zarmutek lidi s mentalnim postizenavoli Thomas a Woods v knize Working with People with
Learning Disabilities.
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ZAVER

VySe pedloZzena prace si kladla za cil popsat percepceosdoje rodia déti
s mentalnim postizenim k problematice umirdni atisnpojednat o otelenosti rodia
v komunikaci o umirani a smrti, a v neposledad zjistit, zda maji lidé s mentalnim

postizenim ,pravo na smutek”.

Teoretickacast finesla poznatky tykajici se vnimani smrti z mnalmnych pohled,
pojednani o fenoménu rodiny & s mentalnim postizenim a samotném vnimani smrti
jedinci s mentdlnim postizenim. Na zakladpredloZzenych teoretickych poznéatk
a dosavadnich studii, byl sestaven dotaznik uzitgSem Séeni.

Nami ziskana data v praktickésti korespondovala s popsanym fenoménem tabuizace
smrti, ktery byl¢ast&né potvrzen jiz ve fazi oslovovani responderkdy tSina vyjadila
nesouhlas sdaasti v dotaznikovém &eni a projevila pobdeni nad nami zkoumanym
tématem. Tyto negativni #mé vazby mohou vyplyvat ze strachu ze smrti, aéktebylo
pojednano v teoretick&sti. Vysoka mira tabuizace smrti byla potvrzenespondenty, kié

se dotaznikového §eni z&astnili - v polozkach dotazniku s moznosti ééenwch odpowdi.

Data od respondeint kteri byli ochotni se zé€astnit dotaznikoveho $eni, umoznila
jiz konkrétni vhled do problematiky percepce a pjstodicu déti s mentalnim postizenim
k umirani a smrti. TaktéZripesla vyet zkuSenosti z praxe samotnych &éddikteré mohou
byt inspiraci pro provazeni lidi s mentalnim pastin €Zkymi Zivotnimi situacemi.
Nevyhodu shledavame v tom, Ze respondentiii kigli ochotni @astnit se dotaznikového
Seteni, jsou spiSe rotk oteveni k problematice umirani a smrti, a tak ziskaata ahelze
prohlésit za validni, protoZe chybi nazory radi ktei vyjadkili negativni postoj ke
zkoumanému tématu &ast na Séeni odmitli.

Z vypowdi nami ziskanych rodi jasre vyplyva, Ze si mnohdy sami n&li rady, jak
k procesu truchleni u svycktd pristupovat ¢i jakym zpisobem své &i o dané problematice
informovat. Zn@na nejednotnost naZorpanuje i v otdzkdch moznych tgohi podpory
jedinail s mentélnim postizenim v procesu truchleni, cotvrpoje fakt, Ze rodiam chybi
dostaténé mnozstvi informaci a dostupna literatura zaligvage nami zkoumanou
problematikou. VySe popsané postoje éddiziskané dotaznikovym $ehim, byly sogasreé
potvrzeny i pi realizaci hloubkového rozhovoru s réein ditte s mentalnim postizenim,

ktery odpovidal na dané poloZzky dotazniku, ale h&bytovan vybérem z gedem danych
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odpowdi. Takto byla nashroméa&da data kvalitativnino charakteru, ktera mohaendi
nabidnout hlubsi vhled do zkoumané problematiky.

Ziskané vysledky naSeho #&ati nepinesly signifikantni rozdily v komparaci
s vysledky dostupnych vyzkumnych praci, které sbywaly obdobnou problematikou.
Z tohoto divodu soudime, Ze jédba se v dalSich vyzkumech z#inhna kvalitativni sbr dat
a predevSim na zisk informaci od samotnych jedliscmentalnim postizenim, kfejsou
pomoci k béeni zazitych myit o neschopnosti prozivat zarmutekntto jedinci. V idealnim
piipadt by se mohl rozvinout koncept odborného poradensarieieného na provazeni

a podporu jedince s mentalnim postizenim a jehmyodprocesu truchleni.
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Prilohac. 1
Dotaznik na percepce a postoje rodii déti s mentalnim postizenim k problematice
umirani a smrti
Dobry den,
mé jméno je Andrea Spichalova a studuji speciakaiagogiku (paty imik) a spoléenské

védy se zarrenim na vzdavani.

V oboru specialni pedagogika piSi diplomovou pr@vazujici na bakaigkou praci
s nazvem Percepce (vnimani) umirani a smrti u osolentdlnim postizenim, va@n
dostupnou pod uvedenym nazvem na strankach wweseshez

Cilem této diplomové prace je podat o vySe Zménproblematice zpravu vychazejici
z nasbiranych dat a provést komparaci (srovnamysledky zahrarnich studii. Taktéz je
tato prace vedena touhou podnitit zahajeni odbarrstadii vCeské republice aimést
praktické podaty pro vyzkumy, ale i pro pracujici/starajici skdd s mentalnim postizenim.

Proto se na Vas obracim s prosbou o wypirdotazniku na téma Percepce umirani a
smrti osob s mentalnim postizenim radiPaiet vyplrenych dotaznik hraje v tomto
prizkumu dilezitou roli, proto prosim o vypémi, pokud mozno, oba raf.

Jedna se o dotaznik vychazejici z metd&@lymmunication on Death and Dying
Questionnairg(Matalon, 1998) a upraveny dotazidkreavement questionnaicgl autod G.
C. Murraye a kol. (2000). Tento dotaznik byl taktgiraven dle vysledku vyzkuimMartina
Loucky (2009) a Petry Novotné (2010), ktera zkoumaladtglnost dotazniku treském
prostedi. V souladu se zj&tymi daty a inspiraci vySe uvedenymi studiemi séakn

dostava nasledujici verze dotazniku.

Vyplnéni dotazniku je dobrovolné a anonymni.



Dotaznik na vnimani umirani a smrti rodici déti s mentalnim postizenim

Prosim, odpogzte na nasledujici otazky zaSkrtnutim prazdnéeretku nebo doplénim Vasi odpo#di na
prazdné misto podle toho, jak je v dané otazceanad

Pokud je pro Vas dana polozka dotazniku obtizrozumitelna,éi mag pripominky k jeji formulaci nebo
obsahu, prosim, dopiste tytéigominky do kolonky umighé na konci dotazniku.

Vas &k:
VaSe pohlavi:
Vek ditéte:
Pohlavi digte:

Stupé mentalniho postiZeni:

1. ZaZilo VaSe dénekdy uamrti blizkéhaloveka?

And_] Ne [ ]

2. \&rite v...(prosim, oznde odpovidajici odpad’/odpowdi)

Boha []
Dusi [ ]
Zivot po smrti ]
Reinkarnaci ]
Zadné z vySe uvedenych ]

3. Jak dlouho si myslite, Ze trv&Zmy proces truchleni po umrti blizké¢lovéka?(prosim,
oznate)

Do 1 nesice
1 az 6 ndsiax
6 mesial az 1 rok

1 az 2 roky

00O 00 0

Nad dva roky




4. Jak dlouho si myslite, Ze trva proces truchlelidi s mentalnim postiZzeninf@rosim,
oznate)

Krat$i dobu neZ u ostatnich ]
Stejnou dobu jako u ostatnich  [_]
DelSi dobu nez u ostatnich ]
Je to individualni ]

5. Jaké jsou néastjSi reakceiloveka s mentalnim postizenim na smrt blizké osoby?
(prosim, dopiSte gy nazor)

6. Které z nasledujicich moznosti mohou byt p&sp pro lidi s mentalnim postizenim, ikt
utrpeli ztratu - amrti blizkéha@loveéka? (prosim, oznée vzdy moznost, ktera nejvice
odpovida VaSemu nazoru)

vidy | Nekdy | VKA

1. Byt informovan o smrti blizkého
¢loveka

2. Vidét télo zesnulého

3. Byt pitomen na poitou

4. Navstvovat Hbitov

5. Poradenstvi

O d|oio|d) o
U/odajo) 4
Uyojgjg) 4

6. Podavani lak




7. VSichni lidé s mentalnim postizenim jsou schopravislosti na stupni a typu mentalnih
postiZzeni proZivat zarmutefprosim, oznée)

Ano [ ] Ne [ ]

o

8. Lidé s mentélnim postizenim bylirbyt informovani o problematice tykajici se smrti
(prosim, oznéte)

Je pravd{_] Neni pravd[_]

9. Nektefi lidé s mentalnim postizenim nerozumi konceptuisfitoncept smrti zahrnuje
pochopeni faktu, Ze smrt se tyka vSech lidi, jeated, nevyhnutelnd, znamena skemi
Zivotnich funkcj.

Je pravd{ ] Neni pravd]_]

10. Proces truchleni a prozivani zarmutku je zawvialintelektugili jen lidé s dostatenym
intelektem jsou schopni adekvatprozivat zarmutel(prosim, oznéte)

Je pravd{ ] Neni pravda[ ]

11. Je pro mnetké odpovidat déti na otazky, tykajici se smrti a umiragrosim, oznéte)

] [] [] ] ]
vzdy casto dkdy malokdy nikdy

12. Uzivam zmitujici vyrazy (odeSel, opustil nas, apod.), kdyZvituv pritomnosti svého
ditéte o reci smrti. (prosim, oznée)

] [] ] [] L]
vzdy casto dkdy malokdy nikdy

13. Citim zabrany pouzivat slova jako smrt, mrtuypjrani, kdyZ je u rozhovoru na toto tér
piitomno mé di. (prosim, oznéte)

] [] [] ] []
vzdy casto dkdy malokdy nikdy

na




14. O smrti se svym diem mluvim ote¥ers. (prosim, oznéte)

[] [] [] [] ]
vzdy casto dkdy malokdy nikdy

15. Se svym détem nav&ivuji hibitov. (prosim, oznée)

] ] ] [] ]
vzdy casto dkdy malokdy nikdy

16. V piipadt umrti v rodiré bych svému déti umoZznila @&astnit se poitou, pokud by si to
dité pralo. (prosim, oznéte)

] [] ] [] ]
vzdy casto dkdy malokdy nikdy

17. Jiné: Mate &jaké dalSi ipominky¢i komentde pogipad viastni zkuSenost s amrtim
blizké osoby a reakcemi VaSehcosth®? prosim, dopite poznamky, komer&ci vlastni
zkuSenost, ktera se tyka vysSe uvedené problenmatiky.




Prilohag. 2
Dotaznik na komunikaci o smrti a umirani

Vychazi z metody Communication on Death and Dying$Jionnaire

Matalon, T. H. (in Lodka, 2009):The relationship aminy children’s conceptualizatidrdeath, parentel
communications about death, and parentel deatheayptinpublished dissertation. New York: Fordham
University.
1. Je pro mne &zké odpovidat digti na otazky, tykajici se smrti a umirani.
1 2 3 4 S

(ne, je to snadné) (tak nayil) (je to hodmobtizné)

2. Citim zabrany pouzivat slova jako smrt, mrtvy,umirani, kdyz je rozhovoru na toto
téma pritomno mé dig.

1 2 3 4 5
(nikdy) (malokdy)  (tak ndp (Casto) (vzdycky)

3. Uzivdm zmikujici vyrazy (jako odeSel, opustil nas, apog. kdyz mluvim v
pritomnosti svého diéte o né¢i smrti.

1 2 3 4 5
(nikdy) (malokdy)  (tak ndp (Casto) (vzdycky)

4. Byl/a bych rad/a, kdyby bylo do napl#& uciva tiidy mého digte zafazeno i téma smrti
a umirani.

1 2 3 4 5

(byl/a bych rad/a) (tak idp (byl/a bych nerad/a)

5. Sdilim (nebo bych sdilel/la) se svym é&#m své pocity smutku a ztraty, kdyz
mluvime o smrti nékoho, kdo mi byl blizky.

1 2 3 4 5

(nikdy) (malokdy)  (tak ndp (Casto) (vzdycky)



6. KdyZz se mne d# zepta, pr& lidé umiraji, pouzivam onemoc#ni jako hlavni
vyswétleni.

1 2 3 4 5

(vzdy) ¢asto) (8kdy) (méalokdy) (nikdy)

7. Kdyz se mne di pta na otazky kolem smrti, nevim, jak mam odpowdét.
1 2 3 4 5

(nikdy nevim)  (¥tSinou nevim)  (&kdy nevim)  (¥tSinou vim)  (vZdy vim)

8. O smrti se svym diétem mluvim otewené.
1 2 3 4 5

(ano, zcela) (vicem®&n (tak napl)  (spiSe ne) (ne)

9. Smrt ditéti vysvétluji za pomoci pribéhu, napriklad ,D édecek odeSel na takovou
zvlastni, dlouhou cestu.”

1 2 3 4 5
(vzdy) dasto)  (akdy) (méalokdy) (nikdy)

10. V minulosti jsem zavadl/a s dittem Fe¢ na téma smrti a umirani za pomoci
situaci v prirodé (spadly list, mrtvy pték, apod.)

1 2 3 4 5

(velmicasto)  &asto) (Ekdy) (mélokdy) (nikdy)

11. KdyZ se mne dit pta na smrt a umirani, pouzivam pro vys¥tleni kolobéh véci v
piirodé.

1 2 3 4 5

(vzdy) dasto)  (akdy) (méalokdy) (nikdy)



12. KdyZz se mne d& ptd na smrt, pouzZivam v odpoddi néjaké naboZenské
vyswétleni, obsahujici g‘edstavu posmrtného Zivota (nebe, reinkarnace, apod.

1 2 3 4 5

(vzdy) dasto)  (akdy) (méalokdy) (nikdy)

13. Je pro mne obtizné najit ta spravna sla, kdyz se mne d& pta na
zalezitosti kolem smrti a umirani.

1 2 3 4 5

(vzdy) dasto)  (akdy) (méalokdy) (nikdy)

14. V pripadé amrti v rodiné bych svému diéti bez namitek umoznil/a &astnit se
pohibu, pokud by si to dig€ pialo.

1 2 3 4 5

(ano) (spiSe ano) (tak wap (spiSe ne) (ne)

15. Byl/a bych ochotny/a navstivit s ditem hrob nékoho blizkého, pokud by si to
dité pralo.

1 2 3 4 5

(ano) (spiSe ano) (takilap (spiSe ne) (ne)

16. Mluvil/a jsem se svym diftem o smrti a umirani.
1 2 3 4 5

(velmicasto)  &asto) (Ekdy) (mélokdy) (nikdy)

17. Béhem posledniho roku se mne dit ptalo na rgjaké otazky kolem smrti a
umirani.

1 2 3 4 5

(velmic¢asto)  {asto) (Ekdy) (mélokdy) (nikdy)



Ptilohac. 3

Dotaznik Bereavement Questionnaire
(podle Murray et al. in Novotnd, 2010)

Vék:
Pohlavi:
Pracovisté:

Pocet let prace s lidmi s mentalnim postiZenim:

Otazka

Pripominky k
formulaci

1. Pracoval/a jste¢kdy sc¢lovékem s mentélnim postizenim, kterému #eim
blizky ¢lovek?

Anoo Neno

2. \Efite v... prosim, oznéte odpovidajici odpev’/odpowdi)

Boha m
Dusi m
Zivot po smrti o
Reinkarnaci m

Zadné z vySe uvedenycho

3. Jak dlouho si myslite, Ze trv&Ziny proces truchleni po amrti blizkého

¢loveéka? prosim, oznéte)

Do 1 nesice o
1 az 6 misiaa m
6 mesiail aZz 1 rok o
1 az 2 roky m
Nad 2 roky i

4. Jak dlouho si myslite, Ze trva proces treichll lidi s mentalnim
postizenim?grosim, oznéte)

KratSi dobu nez u ostatnich o

Stejnou dobu jako u ostatnich o

DelSi dobu nez u ostatnich O

5. Jaké jsou n&astjSi reakceiloveka s mentalnim postizenim na smrt bliz

osoby? prosim, dopiSte V&S néor

ké




6. Které z nasledujicich moznosti mohou byt pi®ise pro lidi s mentalnim
postizenim, kt# utrpsli ztratu — amrti blizkéhelovéka? prosim, oznéte
vzdy moznost, kterd nejvice odpovida Vasemu nazoru

VZdycky Nekdy/Obstas Nikdy

Byt informovan o smrti
blizkého

Vidét t&lo zenfelého

Byt ptitomen na potbu

NavsSgvovat Hbitov

Poradenstvi

Zmeéna zmisobu chovani

Podavani lék

7. VSichni lidé s mentalnim postizenim jsou schegiekvatnim zpsobem
prozivat zarmutek, pokud jsou v tom podporovamiogim, oznéte)

Je pravdao Neni pravdao

8. Lidé s mentalnim postizenim bylirbyt vzdlavani o smirti.
(prosim, oznéte)

Je pravdao Neni pravdac

9. Nektefi lidé s mentalnim postizenim nerozumi konceptuismr
(prosim, oznée)

Je pravdao Neni pravdac

10. Pouze lidé, kté maji dostateny intelekt, jsou schopni
adekvatg prozivat zarmutek.
(prosim, oznéte)

Je pravdao Neni pravdac”

11. Jak sebejisty/sebejista se citite v poradedistwtku s mentalnim
postizenim, kterému zawi blizky ¢loveék?
(prosim, oznéte Vasi miru sebejistotyigkem na skale)

I I
Zadna sebejistota Naprosta sebejistotg




12. Jak sebejisty/sebejista se citite veskadni
lidi s mentalnim postizenim o smrti?
(prosim, oznéte VaSi miru sebejistotyizkem na Skale)

[ I
Zadna sebejistota Naprosta sebejistotd

13. Pokud byste absolvoval/a vhodny vycvik, mysltebyste se mohl/a
podilet na poradenstvi pro pstalé?

Ano o Neno

14. Méte ®jakeé dalSi ppominky¢i koment&e? Prosim, uwite, co Vam na
tomto dotazniku fipada pinosné a jaké ma naopak nedostatky.




Prilohac. 4
Podpora osob s postizenimij vyrovnavani se smutkem a ztratou
Tento dokument je volnpreloZzen a uveden samostgtk moznému izolovanému vyuziti.

(Scope, 2007)



Co Je smutek?

Smutek je pocit, ktery citime, kdyZco
ztratime.



Ztrata je kdyz.

Nékdo zenie 5 A

Zvire zente

Skorti vztah

Neni naplgn dilezity
zivotni cil.

Nejste schopnidlat vecl,
které jste dlavali.




Zivotni cyklus

VSechny zivé bytosti:

Se rodi

Rostou

Umiraji




Proc lidé umiraji?

Z duvodu stai

Z davodu nehody

- ;’,‘
7 davodu nemoci ‘M

Ale ne vsichni lidé, co onemocni, umiraji.
Nekteri se uzdrauvi.



Kdyz jsou lidé zivi, mohou:

Dychat

Komunikovat

Pohybovat se

Vyjadrovat emoce



Kdyz jsou lidé zivi, mohou

Dychat

Komunikovat

Pohybovat se

Vyjadrovat emoce



Kdyz lidé zemrou, nemohou:

Dychat g
5

L o P

oo
Pohybovat se o“*’*
Vyjadiovat emoce




Poheb je shromazshi lidi kolem
zenieleho.

Lidé se sejdou a vzpominaji tlaveka,
ktereho ndli radi.

Obvykle pomaha jit na poéb, ale pokud
nechcete |jit, je to v Fadku.



Kdyz nékdo umre, mizete
citit mnoho rozdilnych
pociti. Muzete prozivat:

Provinilost

Rozruseni

Osanglost Zmateni



Vase mysleni se fiive znenit.
Muzete se:

Spatré soustedit

Citit zmateg

TéZce rozhodovat




Mohou Vas napadat
myslenky:

,10 neni pravda.” X

,Procja?"

Citim se osardle,
vystrase#”

,Nikdy se to nezlepsi.
Budu se tak citit navzdy.”




Muze se zminit Vase
chovani. Muzete:

Chtit byt sami. Byt naStvani na ostatni

Ztratit zajem o cokoli Plakat

Men¢ spat Vice spat



Mize byt zasazeno Vaselo.
Muzete:

Mit bolesti hlavy

Citit bolest

Citit se nemoch

T¢ézce dychat

Citit se unaveh




Tyto pocity jsou v prabéhu
smutku normalni.

Dejte tomucas a zanete se citit l1épe.



Je v paradku:

Citit mnoho
rozdilnych pocii.

Plakat.

Mluvit o smutku,
kdyz chcete.

Nemluvit o smutku,
kdyz nechcete.




Specialni dny

O svatcich, narozeninach nebo Wnich
dnech se fiizete citit smuté

Dejte sicas.

Casem se to zlepsi.



Co pomaha?
Vzdy tu budou lidé, kig Vas podpé.

Sdilejte své pocity sshkym, s kym si
rozumite.

Travtecas s gkym, kdo ma
podobnou zkusenost se ztratou.

Dejte sicas.



Dalsi tipy, které mohou
DOMOCI:

Prijméte fakt,
Ze prochazite
tézkymi casy.

Pokraujte v konani ¥ci,
Které normala délate.
Pokud vsak pdebujete,
dejte si pauzu.

Pokud citite velkou bolest,
nectlejte velka rozhodnuti.

Reknste nstkomu o
obavach, které citite.




Délejte \Kci, které \as €si,
navstvujte mista, ktera \
Vas vyvolavaji hezké vzpomintss

Pokud je gco, co byst
chili zesnulému sélit,
napiste mu dopis

ktery nemusite odesl|

Vytvoite si kniht
pripominajici zesnuléh

Poslouchejte muzik
ktera Vam zesnulér
pripomina.

Najocte si Fijemné
misto na relaxac

Vytvoite si kalends
s nadchazejicimi udalost
a £Ste se nat




Pro zachovani vzpominek na
zesnulého si nMizete vytva:it:

Fotoalbum nebo 7

vzpominkovou knihu
vecei, které gl dotycny rad.

Pan€tni box \&ci, ktere \am
pripominaji zesnulého.

Vzpominkovou zahradku,
kterou budete olathvat.

Obraz nebo kolaz
zenielé osoby

Nahravku oblibenych
pisni dané osoby.




Pamatujte:
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Cokoli pro sebe uilate, to Vas posil

Pokud se to nezlepsi, pozadejte o pol
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