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Vyznam tématu

e ,neprobadané“téma v CR; v zahraniéi (VB, Irsko, USA) existuji
specializované programy a odborné studie

e zajem na zakladé vlastni zkusSenosti z praxe v chranéném
bydleni pro lidi s mentalnim postiZenim (dale MP) a autismem

e bakalarska prace v oboru specialni pedagogika

moznosti praktického vyuziti v oblasti poradenstvi:

- pro lidi s MP, jejich blizké

- pro pracovniky s lidmi s MP, pracovniky v oblasti krizové
intervence




Fenomeén tzv. odepreni prava na zarmutek
lidem s mentalnim postizenim

e Odepreni prava na zarmutek (disenfranchised grief)

- situace, kdy okoli neposkytuje oteviené uznani prozivané
ztraty - Clovék s mentalnim postiZenim tedy nema socialné
uznanou moznost truchlit (Doka, 2009)

e Rozsireny ,paradox“ (Dowlingova, 2009):
»Lidé s MP nerozumi smrti a neprozivaji zarmutek”
X
»,0soby s MP je treba pred realitou smrti blizkého chranit”




Koncept smrti u lidi s mentalnim
postizenim

e Kkognitivni porozumeéni smrti

e zkoumano hlavné v obdobi détstvi (fixace v obdobi raného
dospivani), u lidi s mentalnim postiZzenim ma vsak sva specifika —
vyzkumy McEvoye a dalSich

e McEvoy (1989): strukturované rozhovory s 38 dospélymi lidmi s
MP: 3 komponenty konceptu smrti:

- nevratnost - pomérné rozvinuta
- nefunkc¢nost - pomérné rozvinuta

- univerzalita - méné rozvinuta: vice neZ polovina uvedla, Ze

nezemrou/nevédéli, co s nimi bude po smrti—subjektivni presvédéenti,
Ze smrt se tyka ostatnich a ne mé/ nedostatecné porozuméni procesu
starnuti/omezena schopnost vypovidat o budoucnosti (McEvoy, 1989)

- VétSina povazovala za pricinu smrti nemoc — uceni se zkuSenosti
[experience learning) (Lipe-Goodson, Goebel 1983, cit. podle Doka, 2009)




Koncept smrti u lidi a emoc¢ni uvédomeni
u lidi s mentalnim postiZenim

e moznost ovlivnéni predchoziho vyzkumu Spatnym
porozumeénim otazkam— McEvoy, Reid a Guerinova (2002)

pouzili i neverbalni obrazkové metody (vyzkum s 41 lidmi s
MP)

e autori se zabyvali souvislosti porozumeéni konceptu smrti se
schopnosti uvédomit si a rozpoznat proZivané emoce -

tzv. emoCnim uvédoménim (emotional awareness)

e respondentim byl predloZen kratky pribéh s obrazky, ktery
popisoval vztah mezi chlapcem a jeho dédeckem a situaci
dédeckovy smrti

e narozdil od predchoziho vyzkumu vice respondentu (témer
polovina) nerozumeélo nefunk¢nosti smrti — napriklad si
mysleli, Ze dédecek jeSté miiZe dychat, slySet




Koncept smrti u lidi a emoc¢ni uvédomeéni u
lidi s mentalnim postizenim

Vyznamneé zjiSténi McEvoye, Reida a Guerinove
(2002):
Ackoliv tri Ctvrtiny participantu plné nerozumeély

konceptu smrti, dokazaly spravné oznacit emocCni

reakce lidi, kdyz se jednalo o kontext umrti
blizkého clovéka

!

pro prozivani zarmutku nemusi byt nutné
kognitivni porozumeni smrti




Reakce na umrti blizkého
clovéka: projevy zarmutku

I. Reakce na emoc¢ni urovni

- Smutek, uzkost, zlost, pocity viny,...

- Reakce osob s MP se mohou komplikovat omezenou schopnosti
rozpoznat vlastni emoce a porozumeét jim, coZ muiZe vést
k vySSimu riziku dalSich emocionalnich a behavioralnich
problému (McEvoy, Reid, Guerin, 2002)

— lidé s mentalnim postiZenim ve srovnani s ostatnimi lidmi
prozivaji po smrti blizkého Clovéka prodlouzené a hlubsi
emoce uzkosti, deprese, podrazdénosti a jiné znaky
distresu (Hollins, Esterhuyzen, 1997)

— dulezitost podpory v porozumeéni vlastnim emocim



Reakce na umrti blizkého clovéka:
projevy zarmutku

[I. Reakce na kognitivni urovni

- popirani a odmitani skutecnosti umrti blizkého, depresivni myslenky,
snizena schopnost pozornosti a koncentrace,

- postiZeni usudku (neprovadét v tomto obdobi diagnostiku
kognitivnich schopnosti)

- U lidi s MP se miiZe pripojovat zvysena tendence ke generalizaci a
cernobilému mysleni - svét jim muliZe zacit pripadat
nepredvidatelny a nebezpecny, mohou mit strach, ze vSichni
lidé kolem nich brzy zemrou aj. (Luchterhand, Murphy, 1998),
dale presvédceni, Ze zemrely je neustadle néjakym zptlisobem
nazivu (Worden, 2009)

- Potreba opakovani odpovédi na stejné otazky, potreba ujisténi,...




Reakce na umrti blizkého clovéka:
projevy zarmutku

II1. Reakce na télesné urovni

Psychosomatické reakce: nedostatek energie, bolesti hlavy,
bricha, zubt, nebo jinych Casti téla, nuceni na zvraceni, vyssi
nemocnost atd. (Gilrane-McGarry-Taggard, 2007; Doka,
2009)

Zejména u lidi, kteri maji omezené schopnosti vyjadrit
zarmutek jinymi zpusoby, se mohou somatické reakce
projevovat vyraznéji nez u ostatnich (Doka, 2009).

Rozpoznani téchto reakci a poskytnuti odpovidajici podpory
muzZe prinést lidem s mentalnim postiZenim, kterym zemrel
blizky, alespon Castecné uklidnéni (Thomas, Woods, 2003).



Reakce na umrti blizkého clovéka:
projevy zarmutku

IV. Reakce na urovni chovani

- poruchy spanku, poruchy chuti k jidlu,
casté narikani aj.

- nezvykle hyperaktivni, nebo naopak vyhybavé chovani (Thomas,
Woods, 2003); Castéjsi i rizikové chovani - agresivita viici sobé ci

IIIIII

Woods, 2003)

- vzdorujici chovani (challenging behaviors) —tti ctvrtiny pecovateli
(1) pricitaly takové chovani mentalnimu postiZeni, nikoli reakci na
smrt blizkého (Hollins, Esterhuyzen, 1997)

- potiZe zejména pri znasobeni zmén - je treba je omezit (napf.
stéhovanti aj.)




Moznosti podpory pri prozivani zarmutku

Podpora pred smrti blizkého clovéka:

Edukace o smrti:
- preventivni - smrt jako prirozena soucast Zivota
- vyuziti obrazkovych materialt
- navstévy nemocnic, hospicli a mist, kde se
konaji pohrby
(v atmosfére, ktera neni krizova)
- poskytovani v kontextu
dlouhodobého vztahu
zalozeného na daveére




Moznosti podpory
pri prozivani zarmutku
e Podpora pred smrti blizkého clovéka:

- poradenstvi
v prubéhu nemoci blizkého

- Zameéreni napiiklad na osvojeni urcitych dovednosti zvladani (coping skills)
potiebnych pro obdobi Krize:

- Priprava: poradensky pracovnik vede ¢lovéka s mentalnim postizenim
k tomu, aby si vzpomnél na své vlastni zkuSenosti s nemoci

- Prima instrukce: pracovnik jej uc¢i dovednostem, jak se chovat, kdyz je blizky
clovék nemocny.

- Modelovani a interpretovani situaci - napriklad Ize napodobit situaci, kdy
jde cloveék s mentalnim postiZenim rict asistentovi, co ho tiZi.

- Podpora zamérena na to, aby clovék se mentalnim postiZenim dokazal 1épe
porozumeét vlastnim emocim a vyjadiovat je - primérenym zptisobem lze
vyuzivat otazek jako ,Co citis, kdyz se bojis?“




Moznosti podpory
pri prozivani zarmutku

Podpora po smrti blizkého clovéka

e sdéleni o smrti: citlivé, srozumitelné,

- pozor na matouci eufemismy (odesel, opustil nds,..)
- potreba opakovat sdéleni

e ucast na pohrbu a dalSich ritualech:

- akceptace reality ztraty (Gilrane-McGarry, Taggard, 2007) , porozuméni smrti
(Doka, 2009)

- dtlezitost pripravy (seznameni s mistem, vyuZziti obrazki, modelové situace),
moznost rozhodnuti o UcCasti, zapojeni (Hollins, 1995, Doka, 2009)

e poradenstvi: nejen slova, ale i prosté vyjadreni zajmu...

e vzpominkové predméty a mista:
- pokracujici spojeni (continuing bond) (Gilrane-McGarry, Taggard, 2007)
- diileZité zejména v obdobich zvySeného zarmutku (vyroci, svatky, aj.)
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Moznosti podpory pri prozivani
zarmutku

Podpora po smrti blizkého clovéka

minimalizace zmén v prostiedi (napi. stéhovani
do zarizeni atd.) (Hollins, 1995, Doka, 2009)

skupinové programy:
- sniZeni pociti izolace, sdileni zkusenosti atd.

- zahranicni programy - napt. prace s pribehy Papakosta-Harveyova (2004);
expresivni pristupy - prace s pisnémi (Doka, 2009) a dalsi

neverbalni a expresivni terapie
- diileZité zejména u osob s omezenymi verbalnimi schopnostmi

- prace obrazkovymi kniZkami (Hollins, 1995), arteterapie (Gilrane-McGarry,
Taggard, 2007), ¢i vyuZiti dalSich terapeutickych modalit - hudby, hry, tance
aj. (Doka, 2009)

duchovni podpora - Gcast na bohosluzbach, modlitby aj.




Percepce a postoje pracovniki (a rodinnych
prislusnikt): zahranic¢ni vyzkumy

o Kvalitativni - napt.
zakotvena teorie

o Kvantitativni - pouZziti
Bereavement Questionnaire
(Murray et. al., 2000):

- Murray el. al. (2000) , VB- se
zdravotnimi a socialnimi
pracovniky

- Dodd et. al. (2005), Irsko - se
socialnimi pracovniky

- McEvoy a Smith (2005) - s
rodinnymi prislusniky




Percepce a postoje pracovniki (a rodinnych
prislusnikt): zahranic¢ni vyzkumy

Nékteré z vysledkti (Murray et. al., 2000; Dodd et. al., 2005; McEvoy, Smith,
2005):

podle vyrazné vétSiny respondentii lidé s MP:

reaguji na smrt blizkého predevsim emocnimi a behavioralnimi projevy
(témér chybély télesné!)

doba truchleni podobna jako u ostatnich

nerozumi konceptu smrti, ale to, Ze nemaji ,dostateCny intelekt”, neznamena,
Ze nejsou schopni prozivat zarmutek

pri adekvatni podpore jsou schopni prozivat zarmutek (méné tomu , vérili“
pribuzni lidi s MP, kteri vykazuji problémové chovani)

potiebuji podporu formou informovani o smrti blizkého (Irsti pracovnici:

vice pro ,vidét télo zemrelého“ , byt na pohrbu“, proti medikaci; vétsi
nejistota rodinnych pracovniki)

» méli by byt vzdélavani o smrti

YV Y. - Y

- Respondenti si byli mirné nadpriimérné sebejisti v poradenstvi a vzdélavani
lidem s mentalnim postiZenim, kterym zemrel blizky ¢lovék (zdravotni
pracovnici méné)



Percepce a postoje pracovnikii v CR:
Sapakova (2010)

e Metoda: Bereavement Questionnaire (Murray et. al., 2000): oteviené

i uzavrené otazky, skala sebejistoty - moznost kvantitativniho i
kvalitativniho zpracovani

e VyzKkumny vzorek: 41 osob (z toho 38 Zen), primér. vék: 33, 3 (SD = 9,4 let),
primeérna délka praxe s lidmi s MP: 5,6 let (SD = 9,4 let),

36 osob (85,7 %) uvedlo, Ze jiZ nékdy pracovalo s clovékem s MP,
kterému zemrel blizky

Typ zafizeni, Kraj (okres) Cetnost respondentii (%5)3°
Chranéné bydleni Jihomoravsky (Brno) 8(19,0%)
Praha (Praha) 5(11,9%)
Domov pro osoby se Zapadocesky [Maridnské Ldzné) 9(21,4%)
2dravotnim postizenim Stfedoesky (Mladé Boleslav) 3(7,1%)
Denni stacionaf Jihomoravsky [Erna) 6(14,3%)
Olomoucky [Mohelnice] 49,5 %)
Jihomoravsky (Zd'4r nad Sdzavou) 49,5 %)
Tréninkové pracovisté Jihomoravsky (Brno) 3(7,1%)

Celkem 42 (100 %)




Percepce a postoje pracovniki v CR:
Sapakova (2010)

e Obsah vypovédi na uzavrené otazky byl z
kvantitativniho hlediska podobny jako

u zahranicnich vyzkumu z VB a Irska

e Otevrena otazka: 40 % respondentt uvedlo emocni
reakce, 27 % behavioralni, 10 % kognitivni; télesne
nikdo!; 21 % jiné — uvedeni osobnich zkuSenosti
(prinos!) - napr. ,bez emoci“, zhorsSeni psychického
stavu aj. )




Percepce a postoje pracovniki v CR:
Sapakova (2010)

Pocet a procenta respondentii, kteii oznadili jednotlivé zpiisoby jako
vidycky; nékdy/obéas; nikdy prospésné pro lidi s mentilnim postiZenim,
jimz zemi‘el blizky élovék

Vzdycky Nékdy/obcas Nikdy Neodpovédél/a
Zpiisob podpory Poéet (%) Pocet (%0) Pocet (%) Pocet (%)
Byt informovin o 32 (76,2) 8 (19,0) 0 (0] 2 (4,8)
smrti blizkého
clovéka
Vidét télo zemi‘elého 1 (2,4) 25 (59,5) 13 (31,0] 3 (7.1)
Byt pfitomen na 17 (40,5) 23 (54,8) 0 (0) 2 (4,8)
pohibu
Nav$tévovat hibitov 15 (35,7) 25 (59,5) 0 (0] 2 (4.8)
Poradenstvi 22 (52,49 19 (45,2) 0 (0] 1 2,4
Zména zplisobu 0 (M 25 (59,5) 5 (11,9 12 (28,6)
chovani
Podavani 1ékd 0 (0) 33 (767)| 7 (163)| 3 (7,0)




Percepce a postoje pracovniki v CR:
Sapakova (2010)
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Percepce a postoje pracovniki v CR:
Sapakova (2010)

Pripominky respondentii k otazkam — moZnost adaptace
dotazniku pro ceské podminky

Graf ¢. 5: Procentualni
zastoupeni pripominek
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Percepce a postoje pracovniki v CR:
Sapakova (2010)

e Pripominky respondenti k otazkam — mozZnost adaptace dotazniku pro
Ceské podminky

Graf ¢.6: Zastoupeni pripominek u jednotlivych otazek
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