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Abstrakt:

Cil: PtedloZeny clanek se vénuje popsani
procesu umirani a smrti v domovech pro
osoby se zdravotnim postizenim u osob
s intelektudlni disabilitou (dale jen osoby
sID) a ptipadové studii z ohniskovych
skupin se zaméstnanci piimé péce z
domova Horizont v Kyjové. Dale
moznostem a  limithm  poskytovani
paliativni péce piimo v zafizeni. Metoda:
Rizené oteviené diskuse Vramci Gtyf
fokusovych skupin o podminkach umirdni
a poskytovani péce umirajicim v domove
pro osoby s intelektovym znevyhodnénim.
Ohniskové skupiny byly
zastoupeny pracovniky  pfimé péce —
pracovnici v socialnich sluzbach (n. 18) a
nelékatskymi zdravotnickymi pracovniky —

vSeobecné sestry (n. 5) Domova Horizont.

Vysledky: (1) Pracovnici zafizeni jsou
ochotni poskytovat lidem s intelektovym
znevyhodnénim péci na konci Zivota pfimo
vV domov€é namisto nemocnice a toto
prostfedi povazuji za mnohem vhodnéjsi.
(2) Proces umirani neni systematicky
podchycen z hlediska standarda péce, které
absentuji. Poskytovana péce o0 lidi
s intelektudlni disabilitou na konci zivota
je spiSe intuitivni ze strany pracovniku. (3)
Pracovnici v socialnich sluzbach
deklarovali nedostatek zkuSenosti S péci o
lidi v terminalnim stadiu, na coz poukazuji
i zdravotniéti pracovnici. (4) Umrti klienta
psychicky ovliviiyje jak ostatni klienty, tak
pecujici persondl. Zpracovani zazitku timrti
Klienta neni systematicky feSeno. Zdver:

Domov Horizont je pobytovou socialni

sluzbou, kterd zajistuje nepfetrzitou 24
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hodinovou péc¢i osobam mj. s intelektovym
znevyhodnénim. Svym charakterem a
persondlnim vybavenim ma potencial
Kk zajisténi paliativni péCe, ktery neni

systematicky vyuzit.

Klicova slova: dustojnost, intelektualni
disabilita, oSetfovatelska péce, paliativni

péce, instituciondlni pobytova sluzba

Abstract:

Aim: The presented article is focused on
the description of the process of dying and
death in the homes for people with
disabilities and for people with intellectual
disabilities (hereinafter referred to as
people with ID) and a case study from this
focus groups with direct care employees
from the Horizont home in Kyjov.
Furthermore, the possibilities and limits of
providing palliative care directly in this
facility in Kyjov.

Methods: Controlled open discussions
within four focus groups on the conditions
of dying and the supplying of care for the
dying in the facility for people with
intellectual disabilities. Focus groups were
represented by direct care workers -
caregivers (n. 18) and non-medical health
workers - general nurses (n. 5) of Horizon
Home. Results: 1) Facility staff are willing
to provide end-of-life care to people with

intellectual disabilities directly in the home
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instead of the hospital and they consider
this  environment as much more
appropriate. 2) The process of dying is not
systematically captured due to the
standards of care that are absent. It means
that the care provided for people with
intellectual disability at the end of life is
rather intuitive and based on the workers
experience. 3) Caregivers declared a lack
of experience in caring for people in the
terminal stage, which was as well pointed
out by health professionals (non-medical
health workers - general nurses. 4) The
death of a client psychologically affects
both participant - other clients and
caregivers. Processing the client's death
experience is not systematically addressed.
Conclusions: Domov Horizont is a
residential social service that provides 24-
hour care for people with intellectual
disabilities, among others. Due to its
disposition and staffing, it has the potential
to provide palliative care, which is not

systematically used yet.

Keywords: dignity, intellectual disability,
nursing care, palliative care, full time

residential service

Uvod
Prestoze zajem o problematiku umirani u
0sob s ID postupné nardstd, vyzkum v této

oblasti je na samém pocatku. Vyzkum je
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provadén predev§im v  anglofonnich
zemich s jejich paliativni tradici. Prvni
vyzkumy byly provedeny v 80. letech a
zam@&fily se na mortalitu a morbiditu 0sob s
ID umisténych v institucich (Patja et al.,
2001, s. 34). V 90. letech byl proveden
vyzkum na potieby paliativni péce u
umirajicich s intelektualni  disabilitou
formou pfipadovych studii (Lavin et al.,
2006, s.155). Komparaéni vyzkumy pro
srovnani mortality 0sob s ID s béznou
populaci byly provedeny az na pielomu
tisicileti ve Finsku a Irsku (Patja et al.
2001; Lavin et al., 2006). Tyto vyzkumy
vSak byly umoznény rovnéz tim, ze tyto
zemé maji urcitou formu evidence osob s
intelektualni disabilitou. Skupina
odbornikit  vedena Truffey-Wijneovou,
pfedni expertkou na paliativni péci u osob
s ID ve Velké Britanii, provadéla v roce
2007 reSerSi odborné literatury na dané
ttma a zjistila ve 45 zjiSténych
relevantnich akademickych zdrojich k
tématu  paliativni péfe u  osob
s intelektudlni  disabilitou  pouze 7
pivodnich vyzkumi (Tuffrey-Wijne, Hogg
J, Curfs L., 2007). V nasledném shrnuti
stavu tématu z roku 2016 jiz tato autorka v
rozsiteném kolektivu 12 autori konstatuje
postupné zvySeni zdjmu vyzkumnikd v
poslednim desetileti, ale stale pretrvavajici
nedostatek empirickych dat (autor 2016b,

S. 2). Vyzkumy probihaly piedev§im v
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prostiedi menSich zafizeni rodinného typu
(Grindrod et al., 2017; McEvoy et al.,
2017; Young 2016; Ronneberg et al., 2015;
Bailey, 2014; Todd, 2012; McEvoy et al.,
2012).

Lidé s intelektualni disabilitou se oproti
minulosti dozivaji stdle vysSiho véku.
Svym starnutim, vékovou hranici imrtnosti
1 polymorbiditou nyni témét kopiruji
béznou populaci. S narlstajici vekovou
hranici 0sob s ID, wvzrista potieba
paliativni péce 1 v této oblasti, a to ve
vSech jejich slozkach (Tuffrey-Wijne,
Hogg, Curfs, 20164, s. 447; Todd, 2012, s.
216). Potieby lidi s intelektualni disabilitou
na konci Zivota, vcetné fyzickych,
emocionalnich, socidlnich a spiritudlnich
jsou podobné jako u bézné populace. Mezi
bazélni potieby v paliativni pé¢i patii
ucinné zvladnuti bolesti a ostatnich obtizi,
vylouceni nepfiméfeného prodluZzovani
umirani, dosaZeni pocitu  kontroly,
zmirnéni zatéZe pro blizké osoby a posileni
vztahu s nimi. (Tuffrey-Wijne, Hogg,
Curfs, 2016a, s. 452). Poskytovani
paliativni péfe by mélo byt soucasti
procesu  individualizace  poskytovani
sluzby (Consensus Norms for Palliative
Care...2015). Ve srovnani s béznou
populaci, ve které stoupad  pocet
onkologickych nemoci, které jsou piicinou
umrti, U 0sob s intelektualni disabilitou je

pouze 20% umrti z onkologickych divodii
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a 80% umrti neonkologické povahy (Todd,
2012, s. 216). Znacnd ptevaha umrti na
neonkologickd onemocnéni ptedstavuje u
této cilové skupiny dalsi komplikaci pfi
planovéani paliativni péce kvali tézSimu
odhadu trajektorie umirani (prubéhu i
casové osy daného onemocnéni, na rozdil
od onkologickych pfi¢in), tudiz i1 vyssi
zatéz pro personal/osoby, které zajistuji
péci na konci zivota.  Oproti bézné
populaci ma poskytovani paliativni péce u
0sob s ID sva specifika a musi reflektovat
miru mentélniho postizeni dané osoby,
véetné miry a rozsahu naruSeni
kognitivnich ~ funkci, sc¢imz  souvisi
problémy, které mohou ztizit uspokojeni
potfeb umirajiciho. Jedna se zejména o
komunika¢ni obtize ovliviiujici pribéh
poskytovani paliativni péce, vetné¢ meteni
a hodnoceni bolesti a jinych pfiznakt. Tyto
osoby maji limity v chapani a s tim spojené
obtize vhledu do onemocnéni, lécby a
jejich vysledki. Dle aktualnich schopnosti
takto postizeného Cloveka je tfeba nalézt
vhodny komunikaéni nastroj k tomu, aby
pfimy obsluzny persondl mohl zmapovat
potfeby daného jednotlivce k nalezeni
vhodné péce pro poskytovani kvalitni
sluzby v posledni zivotni etapé (McEvoy et
al. 2010, s. 594). Problémem o0sob s ID je
také ucast pii rozhodovani o 1éCbé a

znacny vyskyt komorbidit a polyfarmacie
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(Tuffrey-Wijne, Hogg, Curfs, 2016a, s.
448).

V Ceské republice, jak bylo v roce 2013
zjisténo Ceskym statistickym tfadem od
registrujicich 1ékaft a z informaci z
byvalych Ustavii socialni péée, Zilo v dobé
dotaznikového Setfeni 104 574 osob
s intelektualni disabilitou, z toho 21,42 %
0sob s lehkou, 33,9 % se stiedné tézkou,
28,52 % s tézkou, 14,17 % s hlubokou a
1,99 % s neuvedenym stupném mentalniho
postizeni. Taktéz bylo evidovano 7 441
osob s intelektualni disabilitou Zijicich v
institucionalni  pé¢i  (www.czso.cz). Z
dalsich dostupnych statistik plyne, ze k
datu 31. 12. 2010 bylo evidovano 16 017
osob zijicich v domovech pro osoby se
zdravotnim postizenim (také jen ,,DOZP*),
drivéjSich ustavech socialni péce. Jde o typ
pobytové socialni sluzby, pfevazné pro
osoby s intelektualni disabilitou, ktera je
registrovana dle § 34 zakona o socidlnich
sluzbach (www.trass.cz).

V soucasné dobé znac¢nd Cast osob s
intelektualni disabilitou bydli s rodinou,
vétSinou se svymi rodic¢i, ptipadné
sourozenci. Do pobytovych socidlnich
sluzeb se dostavaji ve vysSSim C¢i spiSe
seniorském véku a to z divodu vysokého
véku a/nebo zvysené nemocnosti a
nemohoucnosti pecujicich rodi¢i. Ptes
probihajici proces transformace socialnich

sluzeb v Ceské republice smérem ke
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snizovani Kkapacity zatizeni, DOZP jsou
mnohdy stile jest¢ velkd =zafizeni s
kapacitou bézn¢ pres 100 klientd. Do
téchto ,,velkokapacitnich® zafizeni byly
0soby s intelektualni disabilitou ve vétsiné
ptipadi umistény jesté pied rokem 1990, a
to obvykle z byvalych kojeneckych tustavi,
kam byly predany bezprosttedné po
narozeni nebo z ustavi urcenych pro déti.
VétSina rezidentl zafizeni pro osoby
s intelektudlni disabilitou, zde tak zije
témert cely zivot, zpravidla ziji ,,ve sluzb&*
déle nez seniofi v domovech dichodct
nebo  rezidenti  jinych  pobytovych
socialnich sluzeb. Nové je vSak stale
¢astéjSim diivodem pobytu v instituci amrti
osoby  poskytujici  pé¢i v domacim
prostiedi,

pecovatele. (Foralova, Olah, 2021, s. 127.)

tedy  ztrita  primarniho
V Ceské republice nejsou k dispozici
vyzkumy, ani publikace, které¢ by otazku
umirani konkrétné osob s intelektudlni
disabilitou v institucionalni péc¢i alespon v
obecné rovin€ piimo zminovaly. V
soucasnosti sice probihaji dil¢i projekty
zavadéni paliativni péce do pobytovych
zatizeni socidlnich sluzeb, jedna se vSak
primarné o domovy pro seniory. Pro osoby
se zdravotnim postizenim, tedy i pro osoby
s ID je pro poskytovani paliativni péce
urceno jediné zafizeni. V zaii 2019 vzniklo
v domové pro osoby se zdravotnim

postizenim Sulicka v Praze oddéleni se
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zvySenou oSetfovatelskou péci, které je
ur¢eno deseti klientim v termindlnim
stadiu. PéCi poskytuje persondl proskoleny
v paliativni péci, kdy vSeobecné sestry
absolvuji intenzivni kurz ELNEC (End of
Life Nursing Education Consortium) s
mezinarodni licenci, uréeny vSeobecnym
sestram, které pracuji s klienty v konecné
fazi zivota (Z domova. Domov Sulicka
2019). Podle zkusenosti autoru, jsou lidé
s intelektudlni  disabilitou  zijici v
pobytovych sluzbach v této oblasti plné
odkazani na personal dané sluzby, nebot’
své potieby v této oblasti nejsou schopni
sami bez podpory ani vyjadfit, natoz pro

jejich realizaci ziskat podporu.

Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu bylo zjistit moznosti a
limity poskytovani péfe umirajicim
osobam s intelektovym znevyhodnénim
V terminalnim stadiu pfimo v zafizenich
domova pro osoby se zdravotnim
postizenim, bez jejich premistovani do
zdravotnickych zafizeni k hospitalizaci.
Dale nahled pracovnikli zafizeni na tuto
problematiku a  jejich  zkuSenosti

s poskytovanim péce v terminalnim stadiu.

Metodologie:
- Metoda
Pro vyzkum byla zvolena kvalitativni

metoda opirajici se o zakotvenou teorii.
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Vyzkum byl proveden v Domové Horizont
v Kyjové, ktery je ptispévkovou organizaci
Jihomoravského kraje. K volbé zafizeni
piispélo, Ze jeden z autoru (JF) v zafizeni
pracovala jako zdravotni sestra a nyni zde
pracuje jako socidlni pracovnice. Zatizeni
poskytuje socialni sluzbu domov pro osoby
se zdravotnim postizenim (dale jen DOZP)
s kapacitou 205 osob a sluzbu chranéné
bydleni s kapacitou 18 osob. Cilovou
skupinou jsou zeny a muzi S intelektovym
znevyhodnénim, Zznichz pouze 11 zen
bydli v DOZP a jedna Zena v chranéném
bydleni. V domov¢ za rok 2018 a 2019 do
provedeni vyzkumu bylo 6 umrti, z toho 2
pfimo v domové a 4 za hospitalizace. Dle
védomosti autorky, dvé Umrti byla
,,ocekavatelna“ dle stavu klienta a
diagndzy. Z toho v poslednim piipad¢, kdy
bylo umrti ocekdvano, management
zafizeni rozhodl, Ze klient doZije uvnitt
domova, coz nebyva béznou praxi. Jednalo
se piitom o klienta oSetfovatelsky
naro¢ného, s potiebou paliativni péce ve
smyslu mirnéni a tiSeni bolesti. Byla tak
navozena situace V zafizeni neobvykla,
kterd vSak vhodnost volby zafizeni nijak
nevylucuje. Naopak spiSe vhodnost volby
posiluje z hlediska nedavného prozitku

feseného problému informanty.
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- Vyzkumny vzorek
Za nelékaisky zdravotnicky persondl je ve
vyzkumném vzorku 5 osob (zen) ztad
vSeobecnych sester (n = 5), které prave
v dobé provadéni ohniskovych skupin byly
ve sluzbé. Za pecovatelsky personal byl
vyzkumny vzorek slozen z pracovnikl
socialnich sluzeb v ptimé péci z odd¢leni,
na kterych doslo v poslednich 6 mésicich
Kk poskytovani péce umirajicimu.
Konkrétné byl tvofen tfemi skupinami
pracovnikil v socialnich sluzbach
rozdélenych podle oddéleni. Jednotlivé
skupiny tvofilo 5 osob, dalsich 5 osob a 8
osob, celkem tedy 18 pracovniki
v socialnich sluzbach (n=18), z toho dva
muzi. Byla zastoupena oddé€leni vyZadujici
vysokou miru podpory u o0sob trvale
,supoutanych  na  lizko,  odd¢leni
pohyblivych klientd se stfedné tézkym az
tézZkym intelektovym znevyhodnénim a
oddéleni pohyblivych klienti s lehkou a

stfedné t&zkou intelektovou disabilitou.

- Sbér dat
Primarni metodou kvalitativniho vyzkumu
byly polostrukturované ftizené diskuze v
ohniskovych skupinach, které prob&hly
v mésicich bfezen a duben 2019.
Zameéstnanci byli dotazovdni na jejich
nazor k ponechani terminalné¢ nemocného
namisto

klienta v zafizeni DOZP

hospitalizace, moznosti a limity
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poskytovani  péCe umirajicim  pfimo
Vv zafizenich, jejich prozitek a zkuSenost
z umrti klienta a dopad takového tmrti na
ostatni klienty ana zvladani procesu
umirani v zafizeni. Nelékaisti zdravotnicti
pracovnici méli vlastni fokusovou skupinu
a byli dotazovani 1 na pé¢i napfic
oddélenimi, protoze zajiStuji péci v celém
DOZP a znaji zdravotni stav kaZzdého
klienta. Fokusové skupiny probé&hly piimo

Vv domoveé Horizont.

- Analyza fokusovych skupin
Diskuze byly soucasn¢ nahravany, s ¢imz
informanti vyslovili souhlas. Nasledné
byly pfepsany do digitalni podoby a byla
provedena obsahova analyza Kk zobecnéni

témat. K hlavnim tématim (topic) byly
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(Strauss, Corbin 1990, s. 70-77) stanoveny
kategorie dle Cetnosti vyskytu.

Zjisténi

Z hlediska vyskytu kategorii jsou odpoveédi
zapracované v nasledujici tabulce, zvlasté
pro odpovédi vSeobecnych sester (VS) a
pracovnikl v socialnich sluzbach (PSS).
V piipadé¢  pecovatelského  personalu,
pokud nebyla ve vSech skupinach témata
diskutovéna stejn¢ intenzivné, oznacuje
Ciselny udaj explicitni pozitivni vyjadieni
pro danou kategorii; druhy Ciselny tdaj za
lomitkem tedy zobrazuje celkovy pocet
osob tvoricich fokusové skupiny, ze
kterych byla tato kategorie jednoznacné
dekodovana. Jednotlivé kategorie jsou
slovnim

v dals§im  textu  doplnény

komentafem z utrzkd diskuzi dle skupin

nasledné za pomoci otevieného kodovani pracovnikd.
Tabulka: Zaméstnanci — ohniskové skupiny
téma kategorie VS | PSS

Misto  amrti  (zdjem | DOZP jako nevhodnéj$i misto tumrti 5/5 | 3/5

klienta)
Preference nemocnice 0/5 | 2/5
Spoluprace s rodinou; zjisténi jejiho stanoviska -- 2/8

Péce o umirajiciho Nedostatek zkuSenosti pecujiciho personalu 5/5 | 3/8
Nedostatek informaci o zdravotnim stavu -- 3/5
Nedostatky v organiza¢nim zajisténi 5/5 | 3/8
Vhodnost spoluprace s mobilnim hospicem 0/5 | 2/5

Prozitek umirani Emocni zatéz pro pracovniky 4/5 | 8/10
Vnimavost klientd k amrti jiného spoluklienta 5/5 | 9/18
Vnimavost klientd kamrti jiného dle miry | 5/5
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postizeni

Potlacené truchleni 2/15 | 2/13
Dulezitost rozlouéeni 4/5 |9/13
Rovnost piistupu (pohieb) 4/5 | 4/13

Tabulka ¢. 1 Zaméstnanci — ohniskové skupiny (zdroj vlastni)

Nelékaisti zdravotnicti pracovnici
Nelékarsti zdravotnicCti pracovnici
zminovali potfebu fesit otdzku umirani do
budoucna kvuli starnuti klientd domova:
VS5: Bude to do budoucna problém,
vezmeéte si, ze staci 10 let a , kluci* nam
zacnou jeden po druhém lehat a umirat. A
co ted?

VS3: A bude to vétsi mnozstvi najednou ne
Jjako ted, Ze je to rozptylené

Sami sebe deklarovali jako pftipravené
umirani pfimo v domové fesit.

VS5: Tak jako vSechno mame oSetiené tak,
abychom to dokdzali. No, ale postupné, jak
se bude zvySovat mnozstvi osob, tak by to
mohl byt probléem.

Jako omezeni vSak vnimaji vlastni maly
pocet, ktery nedovoluje, aby byli pfitomni
neustdle na  vSech oddélenich a
nepfipravenost pracovnikli v socialnich
sluzbach. Zminovali neochotu/neodbornost
pracovnikli v socidlnich  sluzbach pfi
odborngjSich oSetfovatelskych ¢innostech.
VS3: Myslim si, ze by meli byt i vic
proskoleni PSS, tak aby tam nemusela
neustdle béhat sestra.

VS5: Souhlasi.

VS5: Ted jsme to videli prakticky (u
umirajiciho klienta D.).

VS4: Kdy 65 lidi stoji a jedna zdravotni
sestra déla. Pracovnik (PSS) neni zdaleka
zaskoleny tak, aby vedél, jak se o takového
cloveka postarat. Pak to dopada tak, Ze
sestra (NZP) mu ukazuje, jak ma
vymenovat  plenu  (pokazdé  tomu
pracovnikovi, ktery stfida sménu). Nebo
takhle se polohuje, tak se zase cisti dutina
ustni...

VS5: A4 oni jsou bezradni.

VS4: A stoji tam ctyri (pracovnici
Vv socialnich sluzbach) a v podstaté se na
tebe jen divaji. Oni zajistuji néco, co je bez
efektu.

Ktomu byli dotazovani na zkuSenosti
z n¢kolika poslednich umrti. V odpovédi
VS5 je zminén piipad klienta, u kterého
vedeni domova dalo pokyn, aby dozil
Vv zafizeni a nebyl pfevaZzen do nemocnice.
Jednalo se o mimofadny postup. Nedoslo
vSak kposileni nebo upravé smén
pracovniki Vv pfimé péci. Navic klient
musel mit k dispozici oxygenator, ktery mu

byl na posledni tydny zaptij¢en z ptijcovny
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zdravotnich pomiicek mobilniho doméciho
hospice.

VS1: Mozna by bylo dobré v takovéto
situaci treba posileni sluzby, aby ta
skupina nestdale, aby se tam mohl jeden
pracovnik plné vénovat tomu, kdo péci na
konci Zivota potrebuje. A dalsi pracovnik
by mohl snimi jit ven. Treba pri
polohovani, prebalovani si pomoct a pak si
vzit , kluky* ven tak, aby nebyli vsichni
omezeni, kvili jednomu.

Kdotazu po mezioborové spolupraci
S paliativnimi  specialisty, ktefi maji
ambulanci 1é¢by bolesti v nemocnici Kyjov
(vzdalena cca 200 m od DOZP) pii
poskytovani péce zdravotnici uvadéli, Ze
k tomu nevidi divod, nebot’ jsou schopni
péci zajistit sami a popisovali, jak
prostiednictvim praktického 1ékate
zajistovali pottebné 1€ky (vcetné opioidl)
a Vv piipadé¢ potieby vykonavali nezbytné
ukony.

Vyzkumnik: 4 co Fikate na moznost
spoluprdace s mobilnim hospicem, ktery je
tady v Kyjove?

VS 1: A myslite, Ze by udélali tfeba vic
nez my?

Vyzkumnik: J4 nevim, zda ano nebo ne,
ale  jste  limitované...(pozn.  napr-
ordinacemi od lékare, ktery je v DOZP 2x
tydné a pres noc neni dostupny).

VS 1: My jsme tady ve dne v noci, pani
doktorka (vseobecna prakticka Iékarka)
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dala ordinace, co mizeme dat v pripadé
potizi, a myslite si, Ze ten doktor
paliativista by dal vic?

VS 4: Kdyz ho (umirajiciho klienta) tieba
vibec nezna...

VS 1: Byly davané 1€ky (opidty) a naplasti.
U n¢j Slo spise o to, dostat do n&j tekutiny.
My jsme do né& dostavaly tekutiny
vSelijak.

Vyzkumnik: Kdyz to hodnotite, Ze to bylo
dobfte zajisténo od ,,prakticky* (vseobecné
praktické lékarky), tak je to v poradku.

VS 4: VSechno jsme si zajistili, vyb&hali.
VS 1: VSe jsme méli naordinované i na
vikend.

VS 5: Nevim, jestli jeSté néco navic?

VS 1: Tot otazka.

VS 4: At to byl vecer nebo vikend, tak
jsme zavolali I¢kafce a ta ordinace
okamzité¢ prob&hla, byt’ po telefonu.
Vyzkumnik: M¢ly jste k dispozici opiaty
V rezerve?

Vsechny: Ano.....

Soucasné se vyjadtili v tom smyslu, Ze pro
Klienty s ID je lepsi umirat v domové, nez
v nemocnici.  Toto  hodnotili  jako
profesiondlové,  ktefi maji  profesni
zkusSenost z obou pracovist jak z DOZP,
tak v nemocnici — kdy dle jejich nazoru jim
(v popsanych ptipadech) nebyla pfi
hospitalizaci osob s ID poskytnutd ani
potiebna oSetfovatelska péce, ani potfebny

osobni pfistup.
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VS 1: Preci jenom slysi znamej hlas, tvar.
Nebo jen ten hlas, kdyz slysi podvedome,
tak je to lepsi a musi to na né klidnéji
pusobit. Tam (v nemocnici) co s nimi
delaji, kdyz jsou neklidni, tak je prikurtuji
a to okamzite. To taky musi byt zatez pro
toho Kklienta; soucasné¢ se vyjadiili
k samotnému profesnimu prozivani tmrti
klienta pobytové sociadlni sluzby ve
srovnani s jejich zkuSenosti prozivani
umrti na nemocni¢nim pracovisti:

VS 1: Prozivam to tezko. Vzdycky brecim a
dlouho to jaksi citim

Pasaz rozhovoru vice pracovnikii:

VS 4: Clovék to bere jinak nez
vV nemocnici.

VS 1. Tam se to mozna strida.

VS 4: V nemocnici, kdyz nékdo umrel, tak
to bylo jiny.

VS 3: Tam se ti pacienti stridaji, kdezto
tady ne, my je zname vic nez v nemocnici.
VS 2! Tady celkove to souziti s téma
., klukama “ je jiné.

VS 4: Clovék je vic znd.

VS 2: Je to takovy vzdalenéjsi rodinny
prislusnik.

VS 1. A presne, tak skupina vlastné na,
které vy jste, tak poznadte podle hlasu,
place, Ze ho néeco boli nebo, Ze jen néco
mruci. Podle toho c¢lovek poznd, ze néco
neni v poradku. Zna je, a kdyz se to
prihodi, tak...

VS 2: AV tom Spitdle je to prosté jen kus.
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Kotdzce zajisténi  ,rozloucCeni  se
zesnulym

Klient
em sdélily, Zze néjaké rozlouceni dustojnou
formou by probéhnout mélo. K tomu padlo
vyjadreni k poslednimu pohibu
zajisténému domovem, ze: (VS 1.) Myslim
si, Ze v pripadeé pohrbu klienta D, to bylo
takové privilegium, co se délo. Tolik kluki
umrelo, co mélo opatrovniky (pozn. verejné
opatrovniky, tj. mésta/obce) a pohieb jim
nikdo neudélal. Toto byla takova néjaka
vysada.
(VS 1): Pokud si to nezarizuje rodina a je
to na tom ustavu, tak si myslim, Ze by to
méli mit vSichni stejné.
(VS 2): Ano, vsichni stejné. I z oddéleni by

lidé radi sli.

A. Pracovnici v socialnich sluzbach
Pracovnici v socidlnich sluzbach sdélovali
podobné¢ jako nelékaisSti zdravotnicti
pracovnici, Ze dlouhodoby kontakt ma vliv
na kvalitu vztahu ke klientim a ptipadné
prozivani jejich umrti. Cim intenzivng;jii
byla péce podle stupné postizeni, tim
siln&j8i bylo citové pouto, které se nakonec
mezi pecujicim a klientem vytvofilo.
Vzhledem ktomu, Ze se jedna o
nékolikalety intenzivni vztah, je mnohem
téz8i zachovat si vyzadovany profesni
odstup od jeho osudu. To bylo patrné

zejména u pracovnikll od klientli s t€z8§im
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stupném postizeni. Tito se také vice
dozadovali posmrtného rozlouceni. K péci
o umirajictho pracovnici v socialnich
sluzbach obecné uvadéli, ze jsou ochotni
péCi umirajicim poskytovat, ale nejsou na
ni proskoleni a vybaveni. Uvadéli, ze to
bude problém s péci do budoucna, kvili
postupnému starnuti klientt.

Jak uvedla jedna z pracovnic: ,,A to je to,
co nikdo nechce videt. V podstaté jsme uz
gerontologické oddéleni....*V ptistupu
K umirani v domové byl rozdil mezi
pracovniky, ktefi jiz méli pfimou
zkuSenost spééi o umirajictho 1 jen
Z rodiny, od téch bez piimé zkusSenosti.
Jako piekazky kvalitni péci o umirajiciho
rovnéz uvadeli stavebné technické omezeni
— konkrétn¢ vicelizkové pokoje a malo
soukromi v takovych pokojich. Provoz
souvisejici se zvySenou péci pak omezuje 1
ostatni spolubydlici. Dal§im limitujicim
faktorem je dle pracovnikli v socidlnich
sluzbach malo personalu. Bez personalniho
posileni sluzby je nutno pro poskytnuti
kvalitni péce o umirajictho (nad rdmec
bézné péce) vyclenit clovéka ze smeny,
ktery pak chybi v pé€i o ostatni klienty a
zbytku persondlu ve smén¢. Jako omezeni
V péc¢i vnimaji i ml¢eni vSeobecnych sester
ohledné zdravotniho stavu klienta. Piestoze
poskytuji  pfimou  péci, zdravotnicti
pracovnici jim ke zdravotnimu stavu nic

nesd€luji a odvoldvaji se na povinnost
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mlcenlivosti.  Dokonce ani zpétné se
nedozvi, co bylo pfi¢inou umrti a zda tfeba
sami nékde neudé€lali chybu. K mistu
umirani sdélovali, Zze obecné je pro klienty
lepsi umirat v domové. Jako vyjimku
vnimaji tiSeni bolesti, viz ¢ast rozhovoru
péti pracovnikd, k dotazu, zda poskytovat
umirajicimu péci v domové, nebo Vv
nemocnici:

(PSS1) To zdlezi na okolnostech, kdyby
meél bolesti, tak at’ jde radeji do nemocnice.
(PSS2) Tam mu aspon ulevi ke konci
(zivota).

(PSS1): A mu pomiizou tam.

(PSS3) Tak u téch onkologickych vis, ze ty
bolesti tam jsou.

(PSS1): Jo a tam by mu pomohli.

(PSS3) Ale také by se to mohlo davat uz u
nds. Sel by do nemocnice jen, kdyby bylo
neco nahlého (akutniho,
nepredvidatelného, co se nedd zvladnout
v DOZP).

(PSS4) Ale zas, kdyz to vezmete jak je to
doma a pak v nemocnici s tim, ze vime, jak
se tam chovaji k mentalnée postizenym...
(PSS1) No dobre, ale kdyz vidis, ze trpi a
nemtizes mu pomoct...

(PSS4) Ja vim.

(PSS1) Tam mu mizou dat injekci a
zvladnou to.

(PSS4) Ale to vsechno se da zvlddnout i

doma. Uz jsou naplasti a nepotiebujes vse

Jjen injekcne.
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(PSS1) Jo, kdyz to (Iéky na bolest) dostane
tady (v zatizeni) vSechno, tak proc¢ ne
(PSS4) Ty se tady o toho klienta stards,
mas o néj zdjem, starost a v nemocnici je
to oprus.

(PSS1) Tady nejde o tu péci, ale o to, aby
netrpeél.

(PSS5) Vzdyt je to tyden, co klient N. mél
Zapal plic, sel v pondéli do nemocnice a ve
stredu napoledne nam ho uz vratili. A do
ted' se z toho nemiize dostat.

(PSS2) Souhlasi a prikyvuje.

(PSS1) A4 to je to, ze taky trpi.

(PSS5) Oni je tam (v nemocnici) prosté
nechcou.

.... (PSS2): I ten uzivatel té zna a urcité se
mu odchazi (umird) lip u nekoho, koho zna
nez u nékoho ciziho.

(PSS5): Urcite.

(PSS2): Tady jde spis o to, abychom méli
moznost apelovat na ty sestry, aby mu
treba néco pichly, aby ho to tak moc
nebolelo, pokud md bolesti, aby se mu
odchazelo (umiralo) lepsi.

Popisovali, jak wu klientd s tézkou
intelektudlni disabilitou, jsou zdravotni
potize cCasto identifikovany na zakladé
odpozorovani pravé pracovniky pfimé
péce, ktefi jsou s klienty v prubézném
kontaktu a sleduji zmény Vv chovani.
(PSS6): ale pak tu mame klienty, kteri ti

nereknou. Je to jen na tom naSem
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pozorovani a ty nevis, zda ho boli zada
nebo bricho.
(PSS7): Klient H. nam treba mlatil hlavou
porad do oblozeni (diiv to nedélal), pak se
zjistilo, Ze ho boli zuby. On mél vécne
rozbitou hlavu a nevédeélo se proc. Takze
tak on nam to daval najevo.
Kdyz pak ozndmi PSS zdravotni problém,
je jejich pozorovani nekdy
zpochybiiovéno.
(PSS8): U klienta P., kdyz jsme hlasili
néjaky priznak doktorce, tak se nds (pozn.
ironicky) ptala, jak jsme to u néj mohli
poznat? Vysvetlili jsme, ze jsme s nim 24
hodin denné, tak to dokdzeme vypozorovat
a zname jeho projevy a zmeny. Ta doktorka
to tak jizlive rekla.
Uvedli rovnéz, Zze by se k umirajicimu
mohla volat rodina:
(PSS9): Ja si myslim, Ze tieba i klient M.
by to taky vnimal vic, kdyby za nim prisla
rodina a maminka. A to si myslim, Ze by
mélo byt rodiciim umoznéno, aby mohli byt
vic tady s ditétem, ato iV pripadech, zZe si
ho rodice netroufnout vzit domii na doziti,
a dulezitost rozlouceni:
(PSS10): ...klient R. byl hodné nemocny.
Byl Vv nemocnici, ale délal tam hrozné
, harakiri* , odstranoval zdsténu, druzi na
nej nechteli videt. Proto pro nej jela
pracovnice Iva a méla ho vzit zpatky na
oddeéleni. On jako by na ni cekal a jesté

V nemocnici umrel, kdyz tam mél tu Ivu u
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sebe. Bylo to takové divné, byl prevezen do
nemocnice, ze byl Spatny, tam jakoby vic
ozil, nikoho neznal, zacal délat , bugr"”,
proto volali, at si pro néj jede zpatky,
proto tam dosla, umrel ji. Asi cekal na
nékoho znamého, zklidnil se a zemrel.

a projevili zajem o ucast na pohibu, coz
vSak nebyva organizaén¢ podchyceno.
Uvedli ptiklady amrti klientd z minulosti,
ze kterych vyplyva, ze smrti poskytovani
sluzby nekonc¢i, ale je =zapotiebi ,se
rozloucit” — ze strany pecujicich i ostatnich
klientli, ktefi rozumi situaci. Ohledné
formy rozlouceni, podobné jako nelékarsti
zdravotniCti pracovnici uvedli, Ze by mély
byt stanoveny jednotna pravidla pro
ptipady, kdy posledni rozlouc¢eni nepotada
rodina, ale je organizovano vefejnym
opatrovnikem, nebo je zajisSt'ovana ucast na
pohibu rodinném.

Dotaz: V pripade, Ze je pohieb verejny,
myslite si, Ze by bylo vhodné, aby byl
nekdo vyslan za organizaci nebo i spolu
klienty...

PSS 11: Za organizaci urcite, to by méla
byt jeji povinnost, protoze ten kluk tady je,
dava sem penize .

PSS 12: Treba klient T., kdyz jsme vedell,
Ze mad pohreb, tak Slavka vzala auto a my,
co jsme ho méli na pokoji, tak ta rodina
byla hrozné rada, Ze jsme na ten pohieb
prijeli. Maminka nam moc dekovala a

potom nam poslali jeste darecky za tu péci
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o ného. A slo videt, Ze jsou radi, Ze jsme
tam byli.
To jste tam byli ve svem volnu?
PSS 12: Ano.
PSS 11: Treba, kdyz zemrel klient M., tak
od nds nedostali ani kytku a na pohibu
jsem byla jen ja.
Zminily faktory, které uspotddani pohibu
ovliviiuji  z pozice zafizeni, stim, Ze
»mohlo by to byt u vSeckych stejny.
PSS11: Treba klient S., byl u nds jen
chvilku a bylo na pohibu pomalu celé
oddeleni. A klient M., tu byl cely Zivot a na
pohibu jsem byla jen ja.

Diskuse

Cilem studie bylo ziskani dat od personalu
DOZP k problematice poskytovani péce
umirajicim  klientim daného zafizeni,
jejich pohledu na poskytovani takové péce
aktualné 1 do budoucna a emocni
souvislosti spojené¢ s umrtim uzivatele
sluzby z pohledu zaméstnancti a dalSich
klienth domova. Pracovnici  napfic

profesemi shodné uvedli, Ze pro osoby

s intelektovym znevyhodnénim je
nevhodné&j$im prostiedim k umiréani

domdaci prostiedi, tedy ve zkoumaném
piipad¢ Domov  Horizont. Prostfedi
nemocnice je z povahy véci neosobni. Pro
umirajici S ID navic nezndmé, nedokdzi se
vném zorientovat a maji omezenou

moznost navazani kontaktu. Informanti



Mgr. Jana Foralova

zminili tendence k odmitani osob s ID ze
strany nemocni¢niho persondlu, ¢imz se
jejich socidlni izolace prohlubuje, zvlaste
nelze -li zajistit vzdy pfitomnost osoby
schopné ptekonat pfipadnou komunikacéni
bariéru (Tuffrey-Wijne, Hogg, Curfs,
2016a, s. 452; Duc, Herbert, Heussler,
2017, s. 1114). V DOZP maji umirajici
vyhodu domaciho prostiedi a
individualizace péce, ktera ma potencial
k dosazeni  standartu  zdravotnického
zatizeni. Pokud informant preferoval jako
misto Umrti nemocnici, bylo to pouze
z davodu konkrétni zkuSenosti — nutnosti
tiSeni akutni Dbolesti, kdy nepozoroval
moznost k jejimu zvladnuti zdravotniky
DOZP. Dalsi popisované problémy se jevi
byt spiSe organizacniho charakteru; Cast
znich  byla  zapfi¢inéna  vnitfnimi
podminkami  organizace, kterd nema
dostatecnou ,,historickou‘ zkusSenost s péci
0 umirajici, tim padem neméa ani
zpracovany vnitini postupy pro feSeni
situace (z konkrétnich zjisténi 1ze jmenovat
napi. posileni smény, uprava prostor
pokoje, zajisténi opiatd bylo vysledkem
Iniciativy jednotlivych odbornych
pracovnikil), coz byvad obecny problém
organizaci, které se problému nevénuji
systematicky (Dodd et al, 2005).
Zdravotnicti ~ pracovnici  jako  pro
poskytnuti kvalitni paliativni péce a

umoznéni umirdani v domdcim prostredi
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uvadéli, ze je jich ve sluzbé pfiliS malo
k poskytovani zvysené osetiovatelské péce,
nad ramec bézného provozu a zminovali
nekompetentnost  Casti  peCovatelského
dostate¢né

personalu, ktery nema

zkuSenosti. Pracovnici v socidlnich
sluzbach pracujici na neoSetfovatelskych
oddélenich zminovali nezkuSenost
S poskytovanim  péce oSetfovatelského
charakteru (tedy potvrzovali tvrzeni
zdravotnikl), napfi¢ odd€lenimi pak
zaznivala ,,obava‘“ z prvotniho kontaktu se
zesnulym; obecné vSak deklarovali ochotu,
v piipadé¢  proSkoleni, o umirajiciho
v domov¢é pecCovat. VéEtsi naklonnost
K umirani v domacim prostiedi vyjadiovali
ti pracovnici, ktefi jiZz méli prozitek
umirdni osoby, o kterou v termindlnim
stddiu  nemoci  pecovali. At  jiz
V zaméstnani, nebo v rodin¢. Zameéstnanci
vSe vnimali a popisovali analogicky
k situacim, kdy jim v minulosti zemiela
blizka osoba. Casteéné jinak tomu je u
nelékarskych zdravotnickych pracovnikd,
kteti byli sumirdnim konfrontovani
v diivejsi praxi v nemocnici. Ti pak
popisovali, ze umrti klienta, o kterého se
starali delSi dobu, je mnohem osobnéjsi a
jim zemfel pacient v nemocnici. Jako
citové narocné popisovali umrti klienta i
pracovnici v socialnich sluzbach, pokud je

poskytovéna intenzivni péce, nebo péce po
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delsi dobu. VétSina projevila zajem o tcast
na pohtbu, pokud by jim byla umoznéna.
Ke stejnému zjisténi o emocni narocnosti
umrti na psychiku pracovniki, kterda neni
vzdy managementem reflektovana, dochazi
Todt, ktery vedl fizené rozhovory s
obdobou

pecujicim  persondlem  —

pracovnika v socialnich sluzbach
v komunitnich zafizenich v Anglii. Z jeho
vyzkumu pak vyplyva rovnéz dulezitost
,rozlouceni se zemfielym, pro uzavieni
celého prozitku (2012, s. 223-225).
Zameéstnanci domova uvedli 1 to, ze umrti
klienta prozivaji 1 jeho spolubydlici.
Zatimco vSak v civilnim prostfedi ma
spole¢nost/jednotlivec mechanismy
k akceptaci ztraty, jako napt. pohieb, ktery
sehrava velkou roli v pfirozeném procesu
zarmutku (HaSkovcova 2007, s. 113), ve
zkoumané instituci se ritudly a mozna
psychologickd  kompenzace  prozitku
klientii (ani zaméstnancil) systematicky

nefesi.

Byl identifikovan silny resortismus, ktery
se tykd sdileni informaci o zdravotnim
stavu mezi zdravotnickymi pracovniky a
pracovniky v socialnich sluzbach, ktefi
vykondvaji hlavni pecovatelskou praci
S klienty. Nelékaisti  zdravotnicti
pracovnici v zafizeni socidlnich sluzeb se
omezuji na oSetiovatelské ukony podle

uhradové vyhlasky. Pracovnici v socialnich
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sluzbach opakovan¢ uvedli, Ze nemaji
zadné informace o zdravotnim stavu.
Generalni obecnd  mlcenlivost o
zdravotnim stavu klienta od
zdravotnickych pracovniki vuci
pracovnikim v socidlnich sluzbach je,
domnivame se, chybou, nebot’
zdravotnicka mlcenlivost neni absolutni.
Diikazem nevhodné¢ nastavené 1rovné
komunikace/sdileni informaci je napt. ¢ast
konverzace, ze které vyplyva, zZe
pracovnici V socialnich sluzbach v pifimé
péci u lazka vibec nevédéli, ze klientovi
byly nasazeny opiaty a jiné léky tlumici
bolest; to se pak miize projevit napt. ve
Spatn¢ vyhodnocenych reakcich Spatné
komunikujiciho  klienta na  podnéty
pracovniki v socidlnich  sluzbach pfi
neoSetiovatelské péci (viz dalsi Cast
konverzace popisujici zjiStovani stavu
klienta z promén jeho chovani). Zakon o
zdravotnich sluzbach v § 45 odst. 2 pism.
g) pfimo pocitd stim, Ze poskytovatel
zdravotnich sluzeb je povinen predat jinym
poskytovatelim zdravotnich sluzeb nebo
poskytovatelum socialnich sluzeb pottebné
informace o zdravotnim stavu pacienta
nezbytné k zajiSténi navaznosti dalSich
zdravotnich a socialnich sluzeb
poskytovanych pacientovi. Tedy informace
o zdravotnim stavu mohou byt poskytnuty
nejen  kvili

poskytnuti  navazujici

osetfovatelské péce v zafizeni, ale 1 kvili
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zajisténi samotné socialni sluzby (tedy
pecovatelské slozky). Samostatné¢ pak
zakon stanovi, ze jestlize to zdravotni stav
nebo povaha onemocnéni  pacienta
vyzaduji, je poskytovatel zdravotnich
sluzeb opravnen sdélit osobam, které
budou o pacienta osobné pecovat,
informace, které jsou nezbytné k zajisteni
této péce nebo pro ochranu jejich zdravi (§
31 odst. 6 zédkona o zdravotnich sluzbach).
Vzhledem Kk tomu, Ze osobni péc¢i provadi
pracovnici v socidlnich  sluzbach, je
namisté, aby se k nim dostala i relevantni
¢ast informaci o zdravotnim stavu,
pfipadn¢ ze zdravotnické dokumentace,
potfebna pro vykon péce, nebo pro jeji
nalezitou kvalitu, a to pfimo od
zdravotnickych zafizeni

(Tomecek  2013).

pracovnikl
Problém  sdileni
kompetenci je mozné feSit patficnym
proskolenim  pracovnikii v socialnich
sluzbach v péci o umirajici, coz je do
budoucna  zcela  nevyhnutelné.  Pii

souc¢asnych  poctech zdravotnickych
pracovnikli v zafizenich a financovani
jejich  cinnosti  pfes platby z fondh
zdravotniho  pojisténi  (kéd 911) je
nepredstavitelné, ze by se péce zdravotnika
bez  vyrazné  pomoci  pomocného
nezdravotnického personélu vibec obesla.
Na sdileni informaci jako dobrou praxi pfi
poskytovani  nékterych  utkonli  péce

V pobytovych zafizenich socidlnich sluzeb
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poukazuje napi. 1 vefejny ochrance prav
(Zprava z navstévy zatizeni 2017, s. 10).

Z hlediska urovné mozné paliativni péce
byla registrovana ochota nelékaiského
zdravotnického persondlu tuto poskytnout
V co nejlepsi kvalité, nicméné bez kritické
reflexe stavu poznani v oboru. K dotazu na
moznost  spoluprace s poskytovatelem
sluzby mobilnitho hospice a Iékafem
s odbornosti v oblasti paliativni mediciny
bylo sdéleno, ze dokazi obstarat stejnou
uroven péce, kdy jimi popisovany model
kooperace s praktickym lékafem de facto
odpovidal fungovani mobilniho hospice.
Pfitom vSak, pfi obhajobé vlastnich
postuptl, vyjadiovali pohled zaméfeny uzce
profesné pouze na oSetfovatelské tkony
péce, bez zohlednéni dalSich slozek
paliativni péce (napf. psychologicke,
socialni nebo ptimo odbornosti v paliativni
medicing piesahujici odbornost
praktického l1ékare). Je tak otdzkou, do jaké
miry je mezi zdravotnickymi pracovniky
rozsifeno povédomi o moZnostech a
technikach paliativni péce.

Klimitim vyzkumu je nutno uvést, Ze
probéhl pouze v jednom zafizeni, na
vzorku zaméstnancii  konfrontovanych
sumrtim pfipadii v jednotkdch ptipada.
Z hlediska subjektivniho nelze odhlizet od
mozného zkresleni plynouci ze
subjektivizace prozitku tazatele dotazované

osoby a dale subjektivizace transpozice
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selektovanych dat do vysledného textu
pozorovatelem. Na druhou stranu mira
subjektivizace je snizena  objektivni
zkuSenosti  vyzkumnice  z poskytovani
oSetiovatelsk¢  péCe  jak v zafizeni

socidlnich sluzeb, tak v paliativni péci.

Zavér
Po vyhodnoceni kategorii extrahovanych
zZ fokusovych skupin je mozno uzavtit, ze v
DOZP obecné existuje vysoky potencial k
poskytovani paliativni oSetfovatelské péce,
nebot’ klientim je poskytovana
oSetfovatelska péce nelékarskym
zdravotnickym persondlem. Podle § 36
zakona 0 socialnich sluzbach
oSetfovatelskd a rehabilitacni péce je
klientim poskytovana predevSim
prostfednictvim  zaméstnancii  zafizeni,
ktefi maji odbornou zplsobilost k vykonu
zdravotnického povoldni. Identifikované
limity, které brani v poskytovani takové
péfe, jsou predev§im interniho a
organizaéniho charakteru. Pfedné se jedna
o mentalni  pfipravenost  persondlu
k poskytovani takové péce. Subjektivni
uvédomeéni si, ze neni nezbytné nutné, aby
ocekavatelné umirani probihalo pouze pfi
hospitalizaci ve zdravotnickém zafizeni,
coz je ale celospolecensky problém. Dale
,hezvyk“ vpéfi o umirajictho a
neproSkolenost pracovnikii v socialnich
sluzbach

v pripadnych specifickych
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oSetrovatelskych ukonech (napt. vlhcéeni
ust, odstraiiovani hlenu apod.) Organiza¢ni
ptekazkou je zajisténi péfe o umirajiciho
vV chodu jednotlivych odd¢leni zatizeni
(napt. zohlednéni pifi planovani smén) a
pfenastaveni systému sdileni informaci o
zdravotnim stavu mezi profesemi, coz je
vSak véc manazersky a direktivné
ovlivnitelna. Moznou a do¢asnou cestou ke
Zméné praxe a postupné i mentality, za
soucasného odborného vzdé¢lavani,
stavajiciho  persondlu k  poskytovani
paliativni péce v DOZP, by mohla byt také
mezioborova spoluprace s poskytovatelem
mobilni specializované paliativni péce
(mobilnim hospicem), ¢imZ by mohla byt v
pobytové sluzbé pro osoby s ID zarucena
kvalitni péce na konci zZivota 1 této ,,skryté*
populaci prakticky okamzité, jesté pied
akceptaci pfipadné zmény pfistupu,

spocivajiciho v ,,hospitalizaci® umirajicich.

Etické aspekty a stiet zajmu

Vyzkum je vsouladu s doporuc¢enymi
etickymi  pravidly.  Ugastnici  byli
informovani o cilech studie a podepsali
informovany souhlas. Béhem ohniskovych
skupin nebyli povinni se vyjadfovat
K tématim, ktera by jim byla nepfijemna
nebo prili§ bolestiva. Navic mohli kdykoliv
prerusit nebo ukonéit rozhovor. Anonymita

informantt byla zachovana.
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