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Meanders of Care: When Men Take Care of Women with Dementia
at Home

Abstract: In the Czech Republic, it is women who are usually the primary carers of elderly family
members, while men tend to be less involved and perform more concrete, visible care tasks. In
this article | focus on the cases of men acting as the primary carer for a wife with dementia at
home in cooperation with respite services. The data are drawn from an analysis of participant
observations in the carers’ households and from an analysis of semi-structured interviews with
the men acting as primary carers and with respite services workers. This article shows the
repertoires of care that have been used by men as caregivers and points out the limitations
attached to distinguishing and categorising care as ‘female’ and ‘male’. It investigates gendered
aspects of long-term caring at home and shows how men in the role of primary carers deal with
the challenging situations that they face while providing everyday care at home.
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Péce o staré lidi v domacim prostredi se stava ¢im dal aktualnéjsim tématem. Rodinni
prisludnici a pfislusnice zajistuji vice nez 80 % péce o staré lidi v Ceské republice
(Dudovd, Vohlidalova 2018; Dudova 2015). Ceska republika se tak fadi k zemim
s nejvyssim objemem neformalni péce v Evropé (Dudova 2015). O ¢lovéka s demenci
se bézné staraji zhruba dva az tfi rodinni pfislusnici, pficemz velka ¢ast lidi s demenci
Zije doma (Matl, Méatlova, Holmerova 2016). Domaci prostfedi hraje dulezZitou roli
v péci o lidi s demencdi, a to jak z hlediska poskytovani péce, tak z hlediska soudrznosti
jednani lidi s demenci (Synek et al. 2017). Obecné u starSich osob byva domov
spojovan s predstavou stalého ¢i pozvolna se proménujiciho prostfedi, jehoz vyznam
s pfibyvajicim vékem ,stoupa z dlvodu rostouci disability a snizujici se mobility, ale
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také na Urovni posilovani autonomie” (Vidovi¢ova et al. 2013: 63). Pro starnouci lidi
s demenci predstavuje domov vétsinou zndmé prostiedi, v némz se citi bezpecné.
Socioprostorové usporadani domova, které je utvareno socialnimi a materialnimi
praktikami, zaroveri vyznamné ovliviiuje poskytovani péce (Dyck et al. 2005).

V domdacim prostiedi pecuji o starnouci rodinné prislusniky pfevazné Zzeny (Chaloup-
kova Klimova 2012). Avsak to neznamena, ze by se muzi do péce nezapojovali vibec.
Zeny jsou vé&tsinou primarnimi pecovatelkami a muzi vypomahaji s konkrétnimi uko-
ny, jako je napf. odvoz na lékarské vysetteni, fyzickd pfitomnost v byté s nemocnym
rodinnym pfislusnikem, asistence pfi pfesunu z lGzka na vozik, pfi nastupu do auta
atp. Zaroveri muzi funguiji jako psychicka podpora primdrnich pecovatelek v naroc-
nych situacich. Zapojeni muzt do péce v takovych pfipadech spociva predevsim v péci
o primarni pecujici (Dudova, Volejnickova 2014). V tomto textu oviem v hledacku mé
pozornosti budou muzi, ktefi se jako primarni pecuijici staraji o své manzelky s demenci
v doméacim prostfedi ve spolupraci s odleh¢ovacimi sluzbami. Pomoci etnografického
vyzkumu pfiblizim, jaké repertoary péce muzi v pozici primarnich pecujicich pouzivaji,
kdyZ doma pecuji o Zeny s demendi, a jak svym pecovanim narusuji esencialistickou
predstavu genderovych roli.

Na nizsim zapojeni muzd do péce o starnouci rodinné pfislusniky a pfislusnice se
podili fada faktord. V prébéhu socializace, do nizZ vstupuji genderové normy, stere-
otypy a ocekavani, jsou divky intenzivnéji vedeny k péci o druhé nez chlapci (Oakley
2000). Péce je spojovana s tradi¢ni roli zeny jako pecovatelky, kterou si navic mno-
hé Zeny internalizuji, coz napomaha udrzovat ve spolecnosti genderové stereotypni
predstavu, Ze muzi se nedokazou postarat o druhé tak dobre jako zeny (Arber, Gil-
bert 1989; Pfidalova 2006). Vzhledem k pretrvavajici genderové délbé prace, diky
niz je péce povazovana za praci Zen, zastavaji muzi spise pozici asistujicich pecujicich
(Russell 2007a). Volba zeny jako primarni pecovatelky byva v mnohych rodinach vni-
mana jako ,pfirozend, samozfejma, spravna ¢i jedind mozna” (Dudovd, Vohlidalova
2018: 223). V dlsledku pretrvavajici genderové délby prace a kulturnich norem spo-
jenych s péci si zeny nezfidka voli takové zaméstnani, které Ize snadnéji sladit s péci
o déti a starnouci rodinné pfislusniky (Haskova, Dudova 2017). Péce proto vstupuje
i do pracovni biografie zen, zatimco u muzl se s péci v pracovni biografii pfilis nepo-
¢itd. Do rozhodovani, kdo bude primarnim pecujicim, vstupuje i ekonomicky faktor.
Vzhledem k pretrvavajici horizontdIni a vertikalni segregaci pracovniho trhu zastavaijt
Zeny mnohdy hife placené pozice nez jejich manzelé ¢ partnefi. Nejde ovsem jen
o strukturalni nerovnosti na pracovnim trhu; i na stejné pracovni pozici dostavaji zeny
zhruba o 11 % nizsi mzdu nez muzi (K¥izkova et al. 2019). Navzdory snahdm zapo-
jit muze vice do péce, at jiz o déti ¢i starnouci rodinné prislusniky, pfedstava, Ze by
takové rozhodnuti mohlo pro rodinu znamenat vyrazny finan¢ni propad nebo by ho
nemusela finan¢né zvladdnout, maze byt v nékterych rodinach pfi jejich volbé klico-
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va. Rozhodnuti, Ze se primarni pecujici stane Zena, se potom jevi jako ,schddnégjsi,
jednodussi a praktic¢téjsi” (Dudovd, Vohlidalova 2018: 223).

Nizsi zastoupeni muzd Ize vysledovat nejen v rdmci neformdalni péce, ale rovnéz
u pecujicich profesi, mezi néz patfi i odlehcovaci sluzby.' Podobné jako v piipadé pri-
marnich pecujicich je i v pfipadé odlehc¢ovacich sluzeb dlvodem spojovani péce se
Zenami, dale se na této skutecnosti podili pfetrvavajici nedostate¢né financni i spo-
lecenské ohodnoceni péce a s tim Uzce spojena feminizace téchto sluzeb (Janebova
2008). Navic jak poukazuje Helena Haskovcova (2010), dlouhodoba péce o seniory
a seniorky neni povazovana za atraktivni, protoze v fadé pfipadl se pfi ni neproje-
vuje pfiznivéjsi vyvoj. V neposledni fadé jsou to predsudky a zaZité konvence, které
udrzuji v nékterych lidech rezervovany, az odmitavy postoj vici muzdim jako profe-
sionalnim pecujicim. Zkusenosti asistentek a asistenta odlehcovacich sluzeb, s nimiz
jsem meéla moznost v ramci terénniho vyzkumu hovofrit, ukazuji, ze nékteré rodiny
nechtéji, aby o jejich pfibuzné pecoval muz. Jsou zvyklé, ze péci doma poskytuji zeny,
at jiz jde o matku, dceru, babicku, tetu, kamaradku nebo asistentku odlehcovacich
sluZzeb. Nedovedou si predstavit, Ze by se jejich pfibuznému ¢i pfibuzné vénoval muz.
V nékterych rodindch pomyslnou neprekrocitelnou hranici tvofi hygiena intimnich
partii téla. Je pro né neakceptovatelné, aby muz asistoval Zené pfi sprchovani, vymeé-
né inkontinen¢nich pomdcek atp. Jinde pfetrvava presvédceni, Zze muzi nedokazou
tak vlidné, trpélivé a s respektem pecovat jako Zeny. Nékdy se té7 jedna pfimo o pra-
ni osoby, které ma byt asistence poskytovana. V pfipadé, Zze ma byt vénovana péce
Zené, jistou roli mazZe sehrat i pfedstava, ze si zeny budou lépe rozumét. Odmitnuti
muZe jako pecovatele je mnohdy spojeno se zazitymi konvencemi a na né navazanou
neddvérou z nového, nezndmého, nevyzkouseného, o c¢em nemaji dostatek informaci.

Existuji ovsem rodiny, které pfimo vyZaduji, aby se o jejich pfibuzné staral muz,
a rodiny, pro néz pohlavi ¢lovéka, jenz bude poskytovat odlehcovaci sluzby jejich pfi-
buznym, neni podstatné. Zarover existuji rodiny, v nichZ na sebe berou roli primarnich
pecujicich muzi. Jde vétSinou o muZe pecujici o své starnouci manzelky ¢i partnerky.
Mira jejich zapojeni do péce byva srovnatelna s Zenami, jeZ se staraji o své manzele
nebo partnery. Primarnimi pecujicimi se stavaji i muzi, ktefi pecuji o své rodice. Jed-
nd se zejména o nesezdané muze, piipadné muze Zijici geograficky nejbliz rodi¢tim
nebo nemaji sestru (Arber, Gilbert 1989; Pfidalova 2006).

V této studii se budu zabyvat pfipady, kdy se muZi jako primarni pecujici doma
vénuji svym manzelkdm s demenci ve spolupraci s asistentem a asistentkami odleh-
Covacich sluzeb. Rada bych timto textem pfiblizila zkusenosti muzd s péci o Zeny

!V roce 2019 pracovalo v oblasti zdravotni a socidlni péce 313 400 Zen a pouze 81 400 muz@ (CSU 2020).
Statistiky zaméstnanych pfimo v odlehcovacich sluzbach délené na Zeny a muze se bohuzel neprovadéji.
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s demenci v domacim prostiedi a pfispéla ke zviditelnéni jejich péce. Budu vychazet
ze zUcastnéného pozorovani v rodinach a z polostrukturovanych rozhovord, v nichz
0 svém pecovani muzi vypravéji. Chtéla bych touto cestou ukazat, Ze muZzi dokazou
pecovat s respektem, laskou a citem pro detail a zajistit chod domacnosti vcetné
vareni a hygieny, i kdyz pfitom narazeji na fadu prekazek a nesnazi. Zaméfm se na
otazky: Jaké repertoary péce pouzivaji muzi, ktefi pecuji o zeny s demenci doma?
Jakym zplsobem do téchto repertoarl vstupuje gender? V ¢em spocivaji nesnaze,
jimz muzi Celi pfi kazdodennim zaopatfovani Zen v domacim prostfedi? Jak se péce
poskytovana asistentem a asistentkami odlehc¢ovacich sluzeb propojuje s péci primar-
nich pecujicich a jak ji ovliviuje?

Muzi a repertoary péce

Muzi v pozici primarnich pecujicich nékterymi svymi praktikami naruduji tradi¢ni
genderovou socializaci a jsou pfikladem toho, Ze esencialistické pojeti genderovych
rolf je neudrZitelné (Russell 2007b). V pfipadé primarné pecujicich muzd, ktefi se staraji
o své manzelky doma, nastava v souvislosti s péci z genderového hlediska fada posund:
prerozdéleni prace v doméacnosti; zména kazdodenniho rytmu (aby stihli nakoupit,
uvafit a postarat se o manzelku i domacnost); pfehodnoceni dlleZitosti a potfebnosti
nékterych cinnosti vcetné jejich postupného zac¢leriovani do kazdodenni agendy
¢i naopak jejich upozadovani. Primarné pecujici muzi tim, co a jak délaji, otevirajt
perspektivu, v rdmci niz Ize péci pojimat jako proces, jenz ma genderovy rozmeér,
avsak neni podminén biologickym pohlavim pecujici osoby (West, Zimmerman 2008).
Vyjdeme-li z konceptualizace genderu, s niz pfichazi Judith Butler (2003), Ze gender ma
performativni charakter a je ustavovan prostfednictvim stylizovaného opakovani aktd,
které jsou vnitfné diskontinuaini, mazeme spatfit, jak je v procesu pecovani gender
utvaren v ramci urcitych gest, télesnych projevl a pfi vyjadfovani potfeb. V pojeti Butler
(1993) neni performovani genderu voluntaristické, ma regulativni charakter. V tomto
textu se budu opirat o konceptualizaci genderu v podani Judith Butler (2003) a Candace
West s Donem H. Zimermanem (2008), podle nichZ gender neni souhrnem urcitych
vlastnosti, ale vysledkem urcité socialni ¢innosti. Je tfeba zddraznit, Ze do péce vstupuje
celd fada dalsich faktord, mezi nimiz vyznamnou roli sehravaji sociomaterialni podminky —
ekonomické a lidské zdroje, jez maji neformalni pecujici k dispozici (Kucharova et al.
2019). Pecovani spoluutvari vztah mezi manzely, jeho dynamiku a hloubku. A zaroveri
se vztah mezi manzely spolupodili na charakteru péce. Tyto dva procesy jsou velmi Gzce
provazany a vyvijeji se v prabéhu casu. V pfipadé, Ze se do péce o Zeny s demenci zapoji
i asistenti a asistentky odlehcovacich sluzeb, pak i oni utvari charakter péce ve vzdjemné
v interakci s danou Zenou, jejim manzelem a pfipadné dalsimi rodinnymi prislusniky.
Péce o Zeny s demenci v domacim prostfedi zahrnuje rGzné i protichldné sady
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praktik, jeZ se v pribéhu ¢asu proménuji a vyvijeji v zavislosti na sociomateridlnich
podminkéach, na potfebach a moznostech Zen s demenci a na dovednostech a schop-
nostech pecujicich. Pé¢i mizeme pojimat jako choreografii (Cussins 1996). John Law
(2010) pfimo hovofi o choreografii mnohocetné péce s otevienym koncem, jez pfidr-
Zuje dohromady a zarovern oddélené (ne)soudrzné podoby péce. V jeho pojeti péce
predstavuje ,soubor materidlnich heterogennich praktik zahrnujici nejen réizné druhy
subjektivit, ale téZ nastroje, technologie a jiné materidlni slozky, texty a zapisy” (Law
2010: 69). PeCovani je vzdy situované v ¢ase a prostoru a realizuje se prostfednictvim
specificky usporadanych repertoard (Law 2010). Jednotlivé repertodry Ize charakte-
rizovat jako sady cinnosti, jez obsahuji ,urcité jednani, idedly a védéni, a predstavuji
tedy urcity rezim délani radu’” (Pols 2005: 3). Podle Jeannette Pols (2012) je kazdy
repertodr ,vnitfné konzistentni a ma vlastni hierarchii hodnot” (2012: 164). Reper-
todry péce Ize pojimat jako specifické mody usporadavani péce, které jsou situované
a skladaji se z raznych strategii, prvkd, nastroj, hodnot, jednani, dovednosti, po-
hybU, projevd a gest, jejichz kompozice mlze byt ovlivnéna mimo jiné i genderem.

V rdmci svého zUcastnéného pozorovani v rodinach jsem identifikovala dva re-
pertodry péce, které muzi zapojuji do svého pecovani o zeny s demenci. Prvni jsem
nazvala provoznim repertodrem a druhy repertodrem laskavosti a radosti. Provozni
repertodr muzi vyuzivaji ke koordinaci péce a zajistovani zakladnich potieb Zen s de-
menci. Repertodr laskavosti a radosti pouZivaji na zpfijemnéni kazdodenniho Zivota
Zen s demendi. V dalSich kapitolach pfiblizim, z ¢eho se tyto repertodry skladaji a jak
za pomoci nich muzi pecuji o Zeny s demenci v domdacim prostredi.

Metodologie

Péce o lidi s demenci v domacim prostiedi v Ceské republice patii mezi oblasti méné
probadané a zaslouZi si intenzivnéjsi pozornost (Méatl, Matlova, Holmerovéa 2016).
Zkoumani zkuSenosti a potreb lidi Zijicich s demenci a téch, kdo o né pecuji, mize
prispét nejen k lepsimu porozumeéni Zivotu s demenci, ale téZ k lepsi organizaci péce
o lidi s demendi, k posileni kvality jejich zivota a podpofe neformalnich pecujicich
(Alzheimer Europe 2019). Z hlediska etiky vyzkumu v této oblasti je zdsadni, aby lidé
s demenci byli zapojovani do vyzkumu zptsobem, jenz respektuje jejich autonomii
a ddstojnost a dava jim prostor se vyjadrit. Etické zapojenf lidi s demenci do vyzkumu
nezahrnuje pouze ochranu zranitelnych participujicich, ale také posileni jejich hlasu,
které je zaloZzeno na vzajemném respektu a cti principy rovnosti (Alzheimer Europe
2019). Jednim z vhodnych zpUsobd, jak zkoumat péci o lidi s demenci v domacim
prostiedi, je pravé etnografie, jez umoznuje zaznamendvat a zvyznamrovat
lidskou zkusenost, podporovat lidskou solidaritu a dlstojnost a zarovenr zachycovat
mnohacetné pravdy pUsobici v socidlnim svété (Denzin 1997).
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V tomto textu vychazim z dat z etnografického vyzkumu o Zivoté lidi s demenci a péci
0 né,? jenz jsem realizovala spolu s Michalem Synkem, Danou Hradcovou a Radkem
Carbochem.? Opirdm se konkrétné o data ze zUcastnéného pozorovani (Emerson et
al. 1995) v rodinach, do nichZ jsem dochéazela v letech 2016-2018, déle o polostruktu-
rované rozhovory (Flick 1998), které jsem uskutecnila s primarnimi pecujicimi a se za-
méstnanci a zaméstnankynémi odlehcovacich sluzeb. Vybér rodin probihal ve spolupraci
s organizadi, jez poskytuje terénni hospicovou sluzbu a odlehc¢ovaci sluzby.* Pfed zaha-
jenim pozorovani v rodinach jsem s participujicimi provedla Ustni informovany souhlas
s Ucasti ve vyzkumu a s naslednym vyuzitim sebranych dat. S ohledem na udrzeni ano-
nymity participujicich jsem zménila jména rodinnych pfislusnik( a pfislusnic, asistentd
a asistentek odlehc¢ovacich sluZzeb i nazev organizace. Do rodin jsem dochazela vzdy
s asistentem ¢i asistentkou odlehcovacich sluzeb a mé pozorovani trvalo po dobu jejich
asistence. Do hledacku mé pozornosti se tak dostaly nejen praktiky primarné pecuijicich
muzU, ale i odlehcovacich sluzeb. V pfipadé prvni rodiny byla poskytovana asistence
Zené s pokrocilou demenci ¢tyfi az pét hodin denné od pondéli do patku. Do druhé
rodiny, s niz jsem ve vyzkumu spolupracovala, chodily asistentky ke dvéma zenam tfi-
krat tydné (v pondéli na hodinu, ve stfedu na hodinu a v patek na dvé hodiny). Jedna
Zena méla demenci a druha tézké onkologické onemocnén.

Pozorovani v rodindch za pfitomnosti asistenta ¢i asistentek odlehcovacich sluzeb,
pfi némz jsem se podobné jako J. Pols (2005) soustredila na uskutecriovani/vykona-
vani péce, bylo podnétné z hlediska koordinace péce o Zeny s demenci v domacim
prostfedi. Mélo ovsem zéroven limit v tom, Ze jsem nemohla pozorovat primarné pe-
Cujici muze, jak se staraji o Zeny sami. Na jejich zkuSenosti a pfistupy k péci o manzel-
ky s demenci jsem se doptavala prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort. Na
zakladé zlucastnéného pozorovani v rodinach jsem vytvofila jeden scénaf rozhovoru
s primarné pecujicimi muzi a druhy scénar rozhovoru se zaméstnanci a zaméstnan-
kynémi odlehc¢ovacich sluzeb.

Béhem zUcastnéného pozorovani jsem si délala terénni pozndmky, které jsem poté
v programu Atlas.ti opatfila komentafi a okédovala. Podobnym zplsobem jsem po-
stupovala pfi zpracovani dat z polostrukturovanych rozhovorl. V dalsi fazi analyzy

2 Tento etnograficky vyzkum byl proveden za podpory grantu ¢. 15-32942A-P09 AZV Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky , Case management jako komplexni intervence pacientt s demendi, jeji vliv
na uziti zdrojG a kvalitu Zivota pacientt a pecujicich”. Projekt byl schvalen etickou komisi Gerontologického
centra.

3 Na zédkladé téchto dat vznikl nds spolecny text ,O (ne)soudrznosti pecovani: Mnohocetné ontologie
zivota lidi s demenci” (Synek et al. 2017).

4 Chtéla bych podékovat vedeni Pfistavu a zaméstnanym v odlehcovacich sluzbach za jejich davéru pustit
mé do terénu, v némz pusobi, a za ochotu propojit mé s rodinami, kde v té dobé poskytovali odlehc¢ovaci
sluzby zendm s demenci v domdacim prostredi.
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jsem jiz pracovala s daty ze zUcastnénych pozorovani a polostrukturovanych rozho-
vor(l dohromady: hledala jsem vztahy mezi Uryvky v rdmci jednotlivych kédd a tvofrila
memo poznamky. Po specifikaci vyzkumnych otézek vznikal vysledny text propojova-
nim a rozvijenim memo poznamek.

Pri vypravéni pfibéhl o péci muzd o Zeny s demenci v domacim prostredi skladam
a propojuji data z polostrukturovanych rozhovorl a zucastnénych pozorovani (Den-
zin 1997; Denzin, Lincoln 2008) takovym zpdsobem, Ze neni vzdy zcela zfejmé, zda
konkrétni informace pochdzi z rozhovoru nebo ztcastnéného pozorovani. Vychazim
z predpokladu, Ze v ramci kvalitativniho vyzkumu se na tvorbé poznani podileji ne-
jen badatelé a badatelky, ale i participujici (Letherby 2003; Denzin, Lincoln 2008).
V této souvislosti jsem si védoma, Ze participujici v rozhovorech mohou prezentovat
sebe a své pfibéhy v ndvaznosti na svou predstavu o badateli ¢i badatelce a cilech
vyzkumu (Letherby 2003). Jejich sebeprezentace muze byt ovlivnéna i spolecenskymi
normami a dalsimi faktory.

Predstaveni rodin a organizace Pristav®

Liskovi

Pan Liska pracoval do svych 85 let. KdyzZ se u jeho manzelky rozvinula demence,
rozhod| se skoncit v praci a starat se o ni. Pani LiSkova byla usmévava komunikativni
dadma, ktera zila s pokrocilou demenci doma s manzelem nékolik let. | pfi snizené
pohyblivosti velmi réda vyrazela na voziku na prochazky na oblibend mista. Pan Liska
se staral o svou manzelku Zijici s demenci nékolik let sdm s mensi vypomoci své dcery
asyna. V poslednich tiech letech Zivota pani Liskové se na péci o ni intenzivné podilela
organizace Pristav. Rozsah péce ze strany Pristavu se postupné zvétSoval v ndvaznosti
na potieby pani Liskové a ubyvaijici sily pana Lisky. Vétsinou za pani Liskovou dochazel
asistent Petr, s nimz si vytvofila velmi blizky vztah. Poté, co si panf Liskova zlomila nohu
v kr¢ku, navstévoval pan Liska svou manzelku v nemocnici. Jejich blizké pouto na cas
prerusil zakaz navstév v nemocnici béhem chfipkové epidemie. Pani Liskova v té dobé
dostala zapal plic, kterému poté po prevozu do LDN podlehla. Pan Liska se snazil do
LDN prenést alespori kousek jejich domova v podobé oblibené deky.

Parizkovi

Panu Pafizkovi bylo pfes 80 let, kdyZ se u jeho manzelky zacala rozvijet demence
spolu s Parkinsonovou chorobou. Postupné pro ni bylo naro¢né skladat dohromady
véty, obcas tézko hledala vyrazy k pojmenovani toho, co chtéla vyjadfit. Intenzivné

>V této kapitole vychdzim z dat, kterd jsem sebrala v rdmci zUi¢astnéného pozorovani. Jsou slozena
z terénnich poznamek z pozorovani v rodinach a doptavani se participujicich.
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se ji tfasly ruce a mluventf ji vyCerpdvalo. Na vzniklou situaci tehdy reagovala sestra
pana Pafizka. Nabidla mu, Ze se k nim prestéhuje a pomlze mu jak s péci o pani
Pafizkovou, tak s domacnosti. Kratce po nastéhovani k Pafizkovym ji viak lékafi
diagnostikovali onkologické onemocnéni v pokrocilém stadiu. Pan Pafizek se tak ocitl
v situaci, kdy bylo potfeba se postarat nejen o manzelku a domacnost, ale i o sestru.
Do rodiny zacala dochazet hospicova sluzba z organizace Pristav. Nejdfive Pristav
poskytoval domaci hospicovou péci sestfe pana Pafizka, kdyZ se jeji stav po nékolika
meésicich stabilizoval, nabidl ji pfechod do odleh¢ovaci sluzby. Péc¢i poskytovanou
odleh¢ovacimi sluzbami PFistavu postupné zacala vyuZzivat i manZzelka pana Pafizka.
Asistentky odlehcovacich sluzeb byly schopné se velmi dobte pfizpGsobit aktualnim
potfebam obou Zen a po dohodé s nimi jim pomohly, s &im potfebovaly. S péci o obé
Zeny vyznamné panu Pafizkovi vypomohla panf Elena, kterd zacala k Pafizkovym
dochdazet. Pani Elena byla rodinna zndma z dob, kdy Parizkovi Zili v emigraci a ona se
tam starala o jednoho jejich spole¢ného znamého. Po dvou letech, kdy se zdravotni
stav sestry pana Pafizka zhorsil, pfijal ji Pfistav opét do domaci hospicové sluzby
a ona zemfela v klidu doma, obklopena blizkymi lidmi. Pani Pafizkova, rovnéz po
zhorsenf zdravotniho stavu, presla do domaci hospicové sluzby Pristavu. Pan Pafizek
spolu se svymi syny ji po vysetieni v nemocnici nenechali hospitalizovat. Spojili se
s domaci hospicovou sluzbou Pristavu a umoznili pani Pafizkové zemfit pokojné
doma v kruhu rodiny.

Pristav

Organizace Pristav poskytuje terénni hospicovou sluzbu a odleh¢ovaci sluzby.
Specializuje se predevsim na domdaci hospicovou péci a odlehcovaci sluzby provozuje
spiSe doplrikové. Dale Pristav nabizi poradenstvi tykajici se péce o nevylécitelné
nemocné a jednorazovou konzilidrni ndvstévu Iékare a zdravotni sestry, a to jak doma,
tak v nemocnici ¢i jiném zafizeni.

Domaci hospicovou péci zajistuje multidisciplindrnim tym slozeny z 1ékaru a léka-
fek, zdravotnich sester, specialisty na kompenzacni pomdacky, socidlnich pracovnic,
psychosocidlnich pracovnic, psychoterapeuta, asistentll a asistentek odlehc¢ovacich
sluzeb, duchovnich a dobrovolnikd a dobrovolnic. Odlehc¢ovaci sluzby ma na staros-
ti socialni pracovnice, ktera vede tym asistentek a asistentd odlehcovacich sluzeb.®

& Porady multidisciplinarniho tymu probihaji jednou tydné a probira se na nich aktudlni stav hospicovych
klientt a klientek. Clenové a ¢lenky multidisciplinarniho tymu se zastavi u kazdého hospicového klienta
a klientky zvlast a predavaji si mezi sebou informace o vyvoji zdravotniho stavu a prabéhu péce o daného
¢lovéka. Asistenti a asistentky odlehcovacich sluzeb maji jesté svou zvlastni poradu, kde se vénuji
jednotlivym klientdim a klientkdm odlehcovacich sluzeb. Porady v rdmci obou sluzeb jsou dulezité nejen
z dAvodu sdileni aktudlnich informaci a predavani zkusenosti, ale i z hlediska vzajemné zastupitelnosti
a koordinace péce.
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Rozsah péce odlehcovacich sluzeb se v jednotlivych rodindch lisi. Zalezi na potte-
bach konkrétni rodiny a na aktualni kapacité. Pokud ma Pristav kapacitu, je schopen
rozsah péce u klientl a klientech odlehcovacich sluzeb postupné navySovat. Kdyz
je klient ¢i klientka odlehc¢ovacich sluzeb prevezen/prevezena do nemocnice, prace
Pristavu kondi. Lze ji obnovit, pokud se rodina rozhodne pecovat o svého ¢lena nebo
¢lenku doma. KdyZz mé zdjem o domaci hospicovou sluzbu, spoji se Iékar ¢i lékarka
Pristavu s oSettujicim lékafem nebo o3etfujici Iékarkou v nemocnici a domluvi se na
prevozu, aby pfechod mezi nemocnici a domovem byl pokud mozno co nejplynu-
lejsi. Aktivita ze strany rodiny je kli¢ova pro rozb&hnuti ¢i obnoveni péce Pfistavu.

Pfechod do pozice primarniho pecujiciho

KdyZ se u panf Liskové rozvinula demence, povaZzoval pan Liska rozhodnuti pecovat
o manzelku doma za logické vyusténi vzniklé situace a soucast zavazku vici manzelce
v ramci jejich spole¢ného souZiti. Pé¢i o ni mél spojenou jednak s odpovédnosti vaci
ni a zaroven s urcitou formou reciprocity péce v rodiné — manzelka se starala o déti,
pokud vyZadovaly péci, a nyni on se postard o manzelku, kdyZ potfebuje péci ona.
V rozhovoru, ktery jsme spolu vedli, zastaval nazor, ze pozici primarni pecujici osoby
mUZze vykonavat ¢lovék bez ohledu na to, zda se jedna o Zenu ¢ muze.

Mné to prisio jako povinnost. Vibec jsem nad tim neuvaZoval. KdyZ manZelka byla
doma s malymi détmi, tak také nechodila do prace. Ja v tomhle nevidim, Ze by se
mély davat prednosti. Kazdy, pokud muize, tak mdze pecovat. (pan Liska)

Jak ukazuji ve svém vyzkumu Dolors Comas-d’Argemir a Montserrat Sorronellas
(2019), moralni povinnost a pfibuzenska reciprocita jsou v sou¢asnosti pro muze ¢as-
tym dlvodem, proc se stavaji primarnimi pecujicimi. Podle Comas-d‘Argemir a Sorro-
nellas (2019) pfi rozhodovani, kdo bude pecovat, zacina hrat Ustfedni roli pfibuzenstvi
namisto genderu. Inspirovany koncepty ,délani genderu” pfichazeji D. Comas-d'Ar-
gemir a M. Sorronellas (2019) s konceptem , délani pfibuzenstvi”, ktery po vzoru J.
Butler (1990, 2004) chapou jako performativni akt. ZpUsoby , délani genderu” a , dé-
lani pribuzenstvi” jsou podle nich ,zaloZeny na opakovaném vyjednavani toho, co je
povazovano za vhodné pro uspokojeni potfeb osob, o néz se pecuje” (Comas-d'Ar-
gemir, Sorronellas 2019: 334).

Reciprocita péce byla pro pana Lisku soucasti nejen jeho vztahu s manzelkou, ale
i kazdodenniho rodinného Zivota. Jak vyplynulo z rozhovoru, nepovazoval starost
o chod domacnosti a péci o rodinu vyhradné za doménu Zen. Béhem souZziti s man-
Zelkou a détmi se zapojoval do tohoto chodu, coz mu pozdéji vyznamné usnadnilo
prechod mezi zaméstnanim a péci o manzelku, kdyZ se u ni rozvinula demence.
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My byli rodina, kde vsichni museli pracovat. Prijel jsem ze skoly, dal jsem vodu na
polévku, vyvétral, zametl, ustlal postele atd. Bylo to Uplné bézné, takZe tady to
(starost o domacnost — pozn. autorky) mi viabec nevadilo. (pan Liska)

Pan Liska byl zvykly nakupovat, vafit i uklizet, ¢ehoZ jsem si vSimla i pfi svém po-
zorovani. VZdy kdyz jsem k nim pfisla dom0, bylo v byté uklizeno a v lednici méla
pani LiSkova pfipraveny obéd, ktery ji pan Liska uvafil. Asistent ¢i asistentka odleh-
Covacich sluzeb ji pak obéd ohfali nebo zabalili s sebou na vychazku. Pfechod mezi
praci a péc¢i o manzelku doma mu navic usnadnila skute¢nost, ze béhem zivota ved|
chemickou laboratof a byl zvykly koordinovat lidi a organizovat si praci. Organizac-
ni schopnosti a dovednosti, které se mu osvédcily v praci, prenesl i domU — do péce
o manzelku a domacnost. Pfesel z managementu laboratofe do managementu péce
v kombinaci s pfimou péci.

Zjistil jsem, Ze jsem dost systémovy clovék, coZ nevzniklo nahodou. Na vysoké
skole jsem ved| laborator. Mél jsem na starosti lidi, programy, bezpecnost

a v§echno. Byl jsem na to (planovat si a organizovat ¢innosti, aby v nich mé/
prehled — pozn. autorky) zvykly. Usporadal jsem si to (Cinnosti spojené s chodem
domdacnosti a péci o manZelku — pozn. autorky) tpiné automaticky. (pan Liska)

Podle Richarda Russella muzi, ktefi se stali primarnimi pecujicimi, dokazali celkem
Uspésné prejit z rezimu prace na pracovnim trhu do prace v podobé péce o manzelku
diky kombinaci pfimé péce a zajisténi poskytovani péce organizacemi ¢i jednotlivci,
ktefi se na péciv domacim prostredi specializuji (Russell 2007a). V pfipadé pana Lisky
byl pfechod mezi praci a péci o manzelku vyrazné usnadnén jeho predchozi aktivni
participaci na chodu domacnosti. V jeho pfipadé odlehcovaci sluzby nebyly klicové
pfi pfechodu z prace na pracovnim trhu do prace v podobé péce o manzelku. Jejich
vyznam se ukdazal az pozdéji, kdyZz mu zacaly ubyvat sily a pani Liskovad potfebovala in-
tenzivnéjsi péci. Diky intenzivnimu zapojeni odlehcovacich sluzeb Pristavu, konkrétné
predevsim péci asistenta Petra, mohla zit pani Liskova i s pokrocilou demenci doma.

Pan Parizek byl do péce o svou manzelku a sestru vrZzen bez pfedchoziho intenziv-
néjsiho zapojeni do chodu domacnosti. NezZ jeho manzelka onemocnéla, zajistovala
chod domacnosti ona a on jen pfilezitostné s né¢im vypomohl. Nemél zkusenosti
s vafenim, pranim a zehlenim, ani v tomto ohledu nemél na co navazat. Vzhledem
k tomu, Ze se fadu ¢innosti spojenych s péci o manzelku a sestru ucil, soustfedil se
predevsim na zajisténi zakladnich kazdodennich potfeb obou Zen — jidla, piti, hygi-
eny, 1ékd. Navic, na rozdil od pana Lisky, se staral o dvé Zeny, z nichZ kazda méla
trochu jiné potfeby a zvyklosti. Sestra pana Pafizka jiz nemohla chodit a travila cely
den v polohovaci posteli. Pan Pafizek ji nosil jidlo a piti do postele. Pani Pafizkova
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zvladla s obtizemi chodit po byté. Nicméné, jak se u ni rozvijela demence, ubyvalo
il sil a preferovala Castéji zlstavat v posteli. Pan Pafizek se ji snaZil rdzné motivovat,
aby se pohybovala. Napfiklad ji jidlo serviroval v obyvacim pokoji, aby se alespori
trochu prosla. Navic pani Pafizkova potrebovala pfi jidle asistenci, protoze se ji tfasly
ruce. Neslo tedy jen o to jidlo uvafit, ale také ho podat a vdechno dobfe nacasovat,
pomoci manzelce z postele do obyvaciho pokoje, nandat jidlo na talit, pomalu ji ho
pfiborem podavat, coz pro ného nebylo vzdy snadné, a zaroven u toho jist vlastni
jidlo, aby zcela nevystydlo.

.Néjak to koulime”, byla véta, kterou jsem slychadvala od pana Pafizka ¢asto. Tato
véta velmi dobre vystihuje ndro¢nou situaci, v niz se pan Pafizek spolu se svou man-
Zelkou a sestrou ocitli, i to, jak se ji snazili zvlddnout. Obsahuje reflexi pana Pafizka,
jenz délal, co mohl, a zaroven si uvédomoval, Ze jeho péce neni vzdy pro obé Zeny
idealni. Odkazuje k jeho snaze pecovat o obé Zeny, jak nejlépe dokazal, coz ho stélo
nemalé Usili. A v neposledni fadé je tato véta spojena s trpélivosti a vlidnosti obou
Zen, s niz pfijimaly péci, nehledé na drobné vycitky ze strany sestry pana Pafizka.

Repertoary pecovani

Pan Pafizek do pecovani o obé Zeny velmi ¢asto zapojoval provozni repertoar, v jehoz
ramci koordinoval poskytovani péce odlehcovacimi sluzbami a terénni hospicovou
sluzbou. Vedl si k pecovani i diaf. Mél velky notes, kam si zapisoval jednotlivé
Ukoly, asistence a navstévy: kdy prijde asistentka odlehcovacich sluzeb ¢i lékarka
z Pristavu, kdy dorazi zdravotni sestra z jiné organizace, kdy ma jeho manzelka
lékafské vysetteni, kdy pfijdou vnoucata pomoci s uklidem bytu, co je potfeba
nakoupit a zaridit atd. Prostfednictvim managementu péce spoluorganizoval Zivot
Zené, sestie, ale i sdm sobé (Pfidalova 2006; Russel 2007a). Jedna z asistentek
odlehcovacich sluzeb Pfistavu ho pfimo oznacila za manaZera provozu. PfestoZze mu
organizovani péce zabralo hodné casu a energie, snazil se podle svych moznosti
vénovat i pfimé péci o obé Zeny.

Provozni repertodr péce pouzival pana Patizek nejen pfi organizovani péce, ale i pfi
zajisténi zakladnich kazdodennich potfeb. Nakupovani, pfiprava jidla, myti nadobi,
prani pradla a bézny uklid bytu ho natolik vytéZovaly, Ze na nékteré ¢innosti uz mu
nezbyvala kapacita a nevénoval jim pozornost, pfestoze byly pro obé Zeny dulezité.
Jednalo se napriklad o tfidéni pradla. Stavalo se, ze Zenam zaménil obleceni ¢i spodni
pradlo. Tridéni pradla nepftikladal pfilis velkou daleZitost, ovsem spiSe neZ o nezajem
a neochotu vyslyset pfani obou Zen §lo v jeho pfipadé o nastaveni priorit a rozlozeni
sil. V dasledku tradi¢ni délby prace v rodiné nemél pan Parizek rfadu ¢innosti osvoje-
nych a musel se je ucit. Navic tim, Ze se fadu z nich ucil a nemél je dobie osvojené,
trvaly mu déle neZ panu Liskovi a vice ho unavovaly.
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Na zapojeni repertodru laskavosti a radosti do pecovani nezbyvala panu Pafizko-
vi prilis kapacita. Situace, v niz se ocitl, a sociokulturni podminky, které ovliviiovaly
moznosti jeho pecovani (véetné napt. pfedchozi tradi¢né nastavené genderové délby
prace v domacnosti), mu neposkytovaly pfilis prostor, aby vénoval pozornost jemnym
detaildm. Cinnostem a dotektm, jeZ délaji péci blizkou a vzéjemnou. Drobnostem,
které potési a zpfijemni nékdy ponékud monoténni béh dne.

Pan Liska zapojoval do pecovani o pani Liskovou jak provozni repertoar péce, tak
repertodr laskavosti a radosti, kterym zptijemnoval kazdodenni Zivot své manzelce.
V procesu pecovani Ize pfechazet z jednoho repertodru péce do druhého. V této sou-
vislosti hovolf J. Pols (2005) o pfepinani mezi repertodry. Pfi pfepinani mohou nastat
vets &i mensi obtize vcetné stfetl mezi repertoary. V takovych pfipadech oteviena
diskuse ,pomaha urovnavat choulostivé spletitosti kazdodenniho Zivota, nebot vede
k jasnéjsimu vyjadreni — ¢asto nevyslovenych — vzorcl hodnot, védéni a jednani” (Pols
2005: 4). Moznost pfechazet mezi repertoary péce je ovsem navazana na socioma-
teridlni podminky, v nichz pecovani probiha, coz dokladaji pfibéhy obou primarnich
pecujicich.

Provozni repertoar vyuZzival pan Liska nejen pro casové rozvrhovani péce a jeji
koordinaci s odlehcovacimi sluzbami Pfistavu, ale také pro prostorové usporadani
véci potfebnych k péci. Pan Liska uspofadal véci v byté prehledné a logicky soudrz-
né, takZe bylo mozné se v nich rychle zorientovat, coz Petrovi a dalSim asistentkam
odlehc¢ovacich sluzeb z Pristavu usnadnilo obsluhu pani Liskové. Jednotlivé skiiriky
v pokoji pani Liskové byly popsény tak, Zze kazdy, kdo do pokoje vstoupil, rychle zjis-
til, kde ma jaké obleceni, kde jsou ru¢niky a toaletni potfeby, véetné inkontinencnich
pomdcek. Zaroveri pan Liska upravil koupelnu a pokoje bytu tak, aby se v nich mohla
pani Liskova snadnéji pohybovat, at uz s jeho oporou, nebo s pomoci Petra ¢i jinych
asistentek. Pan Liska pfistupoval k péci o pani LisSkovou komplexné a systematicky.
V jeho pojeti péce zahrnovala i Upravy prostoru, aby se v ném pani Liskové dobfe
Zilo, a zmény v usporadani véci, aby se daly v byté snadno najit a byly rychle po ruce.
Péci o manzelku prizpUsobil i ¢asovému rozvrzeni kazdodennich ¢innosti. Vedl si diar,
do kterého si zapisoval, co je potfeba zafidit a nakoupit, kdy bude mit ¢as potkat se
s kamarady nebo si jit zaplavat.

.Ja mam rad systém a do dneska ho dodrZuju. Mam diare, abych védél.”
(pan Liska)

S pomocdi didfe organizoval pan Liska nejen péci o manzelku, ale i svUj ¢as a akti-
vity, vCetné setkdvani s prateli. Diaf mu pomahal jednotlivé ¢innosti usporadat tak,
aby se mohl vénovat i sobé a svym zalibam.

Pani LiSkova si rano rada pfispala. Petr pfichazel k LisSkovym po devaté hodiné. Pan
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Liska pred jeho prichodem pfipravil pro pani Liskovou snidani, kterou Petr podaval
pani Liskové po koupani. Zaroven pfipravil pro pani Liskovou i obéd, ktery si bud bra-
la' s sebou na prochazku, nebo ji ho Petr ohfal v mikrovinné troubé. Péce pana LiSky
a Petra byla sladéna a vyborné na sebe navazovala.

Petr se staral o pani Liskovou nékolik let a ve svém pecovani o ni uplatrioval re-
pertodr laskavosti a radosti. Védél, jak ji potésit, kdyz se ji rdno nechtélo z postele.
Poskytoval ji oporu, aby ji usnadnil cestu do koupelny, kdyz se pro ni chlize stala
naroc¢nou a kazdy krok znamenal znac¢né Usili. Pani Liskova se nerada sprchovala,
ale zato rada zpivala. Aby ji dobu ve sprse zpfijemnil, naucil se kvali ni par pisnicek,
které spolu pfi sprchovani zpivali (Synek et al. 2017). Pani Liskova ani pan Liska nikdy
nemeéli problém s tim, Ze je Petr muZ a asistuje ji pfi hygiené intimnich partii téla, coz
vyplynulo jak z rozhovor( s Petrem a panem Liskou, tak ze zicastnéného pozorovani.
Naopak, sprchovani a myti, v€etné vstupu a vystupu z vany, probihalo ve vzajemné
souhfe mezi panf Liskovou a Petrem. S respektem, vlidnosti a pozornosti ke kiehkosti
a zranitelnosti pani LiSkové.

Panu Pafizkovi podobné jako panu Liskovi poméhala s péci o obé Zeny organiza-
ce Pristav. Asistentky odlehcovacich sluzeb Pristavu ovsem travily s pani Pafizkovou
a sestrou pana Pafizka mnohem méné Casu nez Petr s pani LisSkovou. Zaroven tim,
V tomto ohledu bylo pro pana Pafizka, ale i pro obé Zeny velkou pomoci a vzpruhou,
kdyZ k nim domu zacala dochazet pani Elena.

Kdyz se objevila Elena, bylo to boZi fizeni. Jééé, to byla senzace. (...) Ted' uz je to
nadherné, kdyZ je tady Elena. Nékdy udéla obéd. Treba vcera délala ptacky. Ona
Je zlaty clovek, zlaty clovék. (pan Pafizek)

Pro pani Elenu byla pfiprava jidla béZnou cinnosti, a mohla se tak vic zaméfit na
to, aby Zendm jidlo chutnalo a dobfe se jim jedlo. Bylo pro ni snadnéjsi pfizpUsobit
se aktualnim potfebam a chutim Zen nez pro pana Pafizka. Zaroven byla trpélivéjsi
pfi podavani jidla pani Pafizkové. Nespéchala na ni a podavala ji jidlo pomalu. Peco-
vani pani Eleny probihalo v repertoaru laskavosti a radosti, ktery daval pani Pafizkové
vetsi prostor se aktivnéji zapojit. A to jak z hlediska vybéru jidla, tak z hlediska jeho
konzumace, kdy pani Pafizkova udavala tempo podavani jidla.

Bylo by ovsem zjednodusujici oznacit repertoar péce pouzivany pani Elenou za
.zensky”, zatimco repertoar pouzivany panem Pafizkem za ,,muzsky”; a vytvofit tak
spojnice mezi trpélivosti, vlidnosti, smyslem pro detail a tzv. ,Zenskym” pfistupem
k péci. Repertoar laskavosti a radosti vyuzival pfi pecovani i pan Liska a Petr. | jejich
péce se vyznacovala trpélivosti, citlivou reflexi aktualnich potfeb osoby, o niz peco-
vali, a smyslem pro detail (Synek et al. 2017). Pecuijici praktiky pana Lisky a Petra jsou
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ptikladem toho, Ze rozdily v téchto praktikach nejsou podminény biologicky, ale so-
cializaci, zkusenostmi, znalostmi a dovednostmi, které lidé béhem Zivota ziskavaji. At
jiz zkusenosti a dovednosti nabyli prostfednictvim délby prace v rodiné, v nizZ vyrostli,
nebo prostiednictvim predeslé aktivni participace na péci o déti a domacnost nebo
jinymi zpUsoby (napfiklad ve specidlnich vzdélavacich kurzech a v profesionalni praxi),
jedna se o praktiky, jez se naucili. Jak s témito zkusenostmi, znalostmi a dovednost-
mi nakladaiji, jak jsou schopni je reflektovat a rozvijet, déle ovliviiuje jejich pecovani
a vybér repertoarl péce.

Petr podobné jako pani Elena pouzival pfi pecovani repertoar laskavosti a rados-
ti. Obéma 3lo o to, aby péce byla pfijemna. Petr pravidelné vyrazel s pani Liskovou
na voziku na prochazky na jeji oblibena mista. V zimé s rukavicemi, ¢epici a dekou,
do niz panf Liskovou zabalil, aby na voziku neprochladla. Za teplého pocasi se spolu
obcas stavili u feky na pivo, které méla pani Liskova v oblibé. Petr cilené do pecovani
zafazoval aktivity, z nichz méla pani Liskova radost a tésila se na né. Pani Elena zase
zjistila, Ze obé Zeny maji rady dobrou kavu. Koupila Zenam dobrou kvalitni kdvu a udé-
lala z piti kavy spolecenskou udalost. KdyZ Sel pan Pafizek nakupovat a ona zUstala
s Zenami sama doma, uvafila kavu a spolec¢né ji pily u 1Zka sestry pana Pafizka. Jak
Petr, tak pani Elena pecovali o Zeny velmi pozorné a premysleli o réznych drobnos-
tech, jak udélat Zenam radost a zpfijemnit jim den.

Tim, jaké repertodry péce Petr, pan Liska a pan Pafizek pouZivaji pfi péci o zeny
s demenci, narusuji genderové stereotypni déleni péce na , muzskou” a ,Zenskou”.
Svym pecovanim ukazuji, Ze neexistuje zadna jednolitd homogenni ,muzska” péce.
RUzni muzi pecuji o Zeny rlzné. U pana Pafizka Ize vysledovat zaméfeni péce pre-
devsim na zajisténi zékladnich materidlnich potreb. V pfipadé pana Lisky a Petra je
péce neoddélitelné spjata nejen se zajisténim zakladnich materidlnich potreb, ale i s
cilenym premyslenim nad tim, ¢im Zenu s demenci potésit, a staranim se o to, aby se
citila pfijemné, pohodIné a bezpecné. Kazdodenni praxi, kterou jsem méla moznost
v obou rodinach pozorovat, mnohem lépe nez déleni na ,Zenskou” a , muzskou”
péci vystihuje pojimani péce jako interaktivniho procesu, v rdmci néhoz pecujici kla-
dou ddraz na rtizné aspekty/hodnoty. Pro nékoho spociva péce predevsim v zajisténi
provoznich véci a zakladnich potfeb, pro jiného je nedilnou soucasti péce i zpfijem-
novani kazdodenniho Zivota, a to bez ohledu na pohlavi pecuijici osoby.

Pojimani péce jako interaktivniho procesu umozriuje zachytit vzdjemnou spolupraci
mezi pecujici osobou a osobou, o niZ se pecuje: jak mezi sebou vyjednavaji rozhodnu-
ti, co a jak se bude délat; jak spolu zjednavaji autonomii pe¢ované osoby; jak pecuijici
nasloucha potfebam osoby, o niz pecuje; jak vnimavé a s respektem pfistupuje k jeji
zranitelnosti (Agich 2003; Black 2005; Synek et al. 2017).

Pojimanim péce jako interaktivniho procesu se genderovy rozmér nevytraci. Na-
opak jej Ize zachytit ve vice rovinach. Gender je vetkan do sociokulturniho kontextu
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osoby, o niZ se pecuje. Vstupuje do interakce mezi pecujicim a pecovanou osobou
a ovliviiuje ocekdvani a potfeby pecované osoby. Naptiklad sestra pana Pafizka byla
v prabéhu svého aktivniho Zivota dama, ktera si potrpéla na to, aby krasné vypadala.
Rada nosila pékné obleceni z kvalitnich latek. | kdyZ ke konci svého Zivota jiz nemohla
chodit a travila celé dny v posteli, bylo pro ni stale dlezité, jak vypada a co md na
sobé. Bylo pro ni naro¢né pfijmout, Ze pan Pafizek obcas zaménil jeji spodni pradlo
se spodnim pradlem své manzelky. Saténové spodni pradlo pro ni bylo soucasti jeji
integrity. Tridéni pradla se stalo ¢astym pfedmétem jejich debat a jemnych tenzi.

Pojimani péce jako interaktivniho procesu umoziiuje zachytit, jak se gender v pro-
cesu pecovani ,délad”. Jak je gender utvaren v kazdodennich interakcich mezi pecu;ji-
cim a pecovanou osobou a zaroven jak tyto interakce strukturuje (West, Zimmerman
2008). Jak pecujici spolu s pecovanou osobou genderovou odlisnost zjednavaji, ale
i narusuji a popiraji. ,Délani” genderu zahrnuje jak vytvareni, tak i pretvareni od-
lisnosti a vymezovani se vUci normativnim tlaktim v urcitych kontextech (Simpson
2009). V nékterych nemocnicich se napfiklad od muzi ocekava, ze budou zvedat
tézké pacienty a pacientky a postaraji se i 0 agresivnéjsi z nich. Nicméné v kazdodenni
interakci se muzi mohou vici témto normativnim predstavam vzpirat a postupné je
rozmélfiovat (Simpson 2009).

Nesnaze v pecovani

Pro mnohé primarné pecujici muze, ktefi se staraji o své manzelky, predstavuje nejvétsi
problém pfiprava jidla a vafeni (Russell 2007b). Je to zplsobeno predevsim komplexitou
ukond, jiz ptiprava jidla vyZaduje, a jejich vzdjemnou provazanosti. R. Russell (2007b)
pfimo hovofi o food managementu, jenz zahrnuje sérii ¢innosti spojenou s pfipravou
jidla v¢etné planovani, koordinace a ¢asového rozvrzeni. Nez se muzi stali primarnimi
pecujicimi, byla pro mnohé z nich pfiprava jidla ve své komplexité neviditelna nebo
sloZité rozpoznatelna.

V rodindch, kam jsem dochézela na pozorovani, bylo vareni velmi obtizné pro pana
Parizka. Jak jiz bylo naznaceno vyse, o spolecnou doméacnost se z velké ¢asti starala
jeho Zena, dokud se u ni nerozvinula demence. Pan Pafizek se ocitl v situaci, kdy bylo
potfeba, aby uvafil pro sebe i obé Zeny. Zpocatku panu Pafizkovi pomahaly s vafenim
lékarky a asistentky z Pfistavu, jeZ chodily za jeho sestrou v ramci hospicové péce.
Ucily ho délat jisku, radily mu s omackami a pfipravou masa, aby bylo mékké a dalo
se dobfe jist. V této souvislosti povazuji za dllezité vyzdvihnout, jak byly nastaveny
odlehc¢ovaci sluzby v Pristavu. Asistentky odlehcovacich sluzeb byly schopné velmi
pruzné reagovat na potieby pecujiciho, a to i nad rdmec své profesni ¢innosti, ¢imz
vyrazné prispély k udrZeni kontinuity péce v domacim prostredi. Zajisténi chutného
jidla je dllezitou soucasti kvalitni péce o lidi s demenci (Hradcova et al. 2020). Pan

| 101 |



I\ STATI/ ARTICLES

Parizek se postupné naucil vafit nékolik jidel. Prioritou pro ného bylo, aby obé Zeny
mély pravidelné teplé jidlo, a jiz tolik nehledél na to, co které z nich chutna a jak by
jim prostfednictvim jidla mohl udélat radost a zp¥ijemnit den. Pan Pafizek péci o obé
Zeny v ramci provozniho repertodru nejen koordinoval, ale sém ji i ¢asto poskytoval.
Pecovani v provoznim repertodru nebylo u pana Pafizka ani tak otdzkou osobni volby,
ale spise vysledkem sociomateridlnich podminek, jez mu nedavaly pfilis prostor, aby
zapojoval i repertoar radosti a laskavosti.

Naopak pan Liska byl zvykly vafit. Vyrostl v roding, kde otec byl kuchaf, a fadu
kucharskych dovednosti od ného odpozoroval. Zvlddal svatecni jidla pro ndvstévy
i bézné kazdodenni vareni.

ProtoZe jsme méli déti a stridali jsme se, tak jsem si ledacos pamatoval. Udélal
jsem tfeba svickovou a pozval syna, dceru a jesté néjaky pribuzny. Oni se na
to vZdycky tésili. Mdj otec byl vyuceny kuchar a ja se navykl délat nékteré véci
Jjako on. (pan Liska)

Pan Liska vafil s chuti a védél, Ze svym vafenim dokaze lidi potésit. O jidle neuvazoval
jen v roviné nasyceni, ale i v roviné chuti, viing, konzistence, vzhledu a radosti z jidla
(Zgola, Bordillon 2013). Varenf jidla pro pani Liskovou u ného probihalo v repertoaru
laskavosti a radosti. Jak vyplynulo z mého pozorovani, vafil své Zené na prochazky
husté polévky, protoze ji chutnaly a zaroveri se ji i dobre jedly. KdyZ pfipravoval va-
je¢nou omeletu, zpestfil ji drobnymi teckami kecupu, coz pani Liskové opakované
vykouzlilo Usmév na tvafi. Pani LiSkova méla velmi rdda babovku. Pan Liska ji kazdy
den krajel babovku na kosticky, aby ji mohla snadno uchopit. Pravé radost, kterou
z babovky méla, pana Lisku motivovala k tomu, aby ji pravidelné kupoval. Chodil pro
ni do obchodu i v zimé, kdyZ bylo naledi. Uvazoval nad jidlem jako nad nécim, ¢im
mUze udélat své Zené radost.

Nutno oviem dodat, Ze pan Liska mél na nakupovani a vafeni mnohem vétsi prostor
nez pan Pafizek. K LisSkovym chodil Petr nebo jina asistentka z Pfistavu pét dni v tyd-
nu na ¢tyfi az pét hodin, zatimco u Patizkovych byly odlehc¢ovaci sluzby poskytovany
v mnohem men3im rozsahu. Navic pan Pafizek se staral jak o manzelku, tak o sestru.
Skutecnost, Ze zna¢nou ¢ast péce o pani Liskovou zajistoval asistent a asistentky PFi-
stavu, umozfiovala panu Liskovi vénovat vétsi pozornost jidlu, jeho vybéru a pfipravé.

Na rozdil od pana Lisky naradzel pan Pafizek pfi pecovani o obé Zeny na sku-
te¢nost, Zze ho v péci ¢asto nemél kdo zastoupit. Obé Zeny na ném byly v mnoha
ohledech zavislé, coz se ukazalo jako problematické. Napfiklad kdyz pani Pafizkova
upadla na balkéné, byl pan Pafizek zrovna na ndkupu. Nemohla se zvednout a ses-
tra pana Pafizka neméla telefon, aby bratrovi zavolala. Pan Pafizek vzpomina, jak
tehdy pfisel doma:
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Ode dvefi slysim sestru, jak na mé vold, at rychle prijdu, Ze manZelka lezi na
balkoné na zemi. (...) Zakopla, spadla, ted na ni prselo, padal snih. Ona tam
leZela dvacet minut, a ja to nevédél. Coural jsem po hypermarketu.

Nezastupitelnost pana Pafizka v dobé nakupU fesila rodina tim, Ze pofidila sestfe
pana Patizka mobilni telefon. Diky mobilnimu telefonu mohla sestra pana Patizka ko-
munikovat s dalsimi ¢leny rodiny a zavolat pomoc v pfipadé potfeby. Mobilni telefon
se pro ni stal pomocnikem a spojencem. Prispél k posilent jeji autonomie a vlastné
i autonomie pani Pafizkové.

Skutec¢nost, Ze pana Pafizka ¢asto nemél v péci kdo zastoupit, pro néj znamenala
znacnou dlouhodobou zatéz. Nemohl si jen tak vyrazit na sraz s kamarady nebo spor-
tovat, jako to délaval pan Liska. Nemél v ramci kazdodenni péce vyhrazeny prostor na
volny cas, kdy by se mohl vénovat svym zalibam, odpocivat a nabirat pribézné silu na
pecovani o obé Zeny. V tomto ohledu mél pan Liska velkou vyhodu, Ze v pracovnich
dnech se péci o pani Liskovou hodné vénoval Petr, a on mohl pecovat sam o sebe.
Prestoze pana Pafizka péce o obé Zeny plné zaméstnavala a vytéZovala, nijak si ne-
narikal. Snazil se brat vzniklou situaci s nadhledem i navzdory tomu, Ze se postupné
zacal zhorSovat jeho zdravotni stav.

Ani pani Pafizkova si nestézovala. Byla to skromna starsi pani, kterd byla za manze-
lovu péci nesmirné vdécna. A mluvila o ném velmi pékné: ,ManZel je jedinecny. On
déla vsechno.” (z rozhovoru s pani Pafizkovou pfi zUc¢astnéném pozorovani) Pouze
jednou si mi posteskla: ,Je to hrozné, kdyz clovék musi Cekat. Musim byt trpéliva.”
(z rozhovoru s pani Patfizkovou pfi zGcastnéném pozorovani) Pani Patizkova pfilis
své potreby neverbalizovala a Cekala, az si pan Pafizek viimne. Podobné jako muZi
vyuzivali pfi péci o Zeny rdznych repertodrd, zapojovaly Zeny do komunikace svych
potfeb urcité repertoary, do jejichz kompozice vstupoval i gender. Pomoci urcitych
gest a projevd, jez byly soucasti repertoart jejich komunikace, zjednavaly rtizné for-
my femininity a maskulinity.

Napfiklad tiché ¢ekani pani Pafizkové, az manzel pfijde do jejiho pokoje a zepta se,
jestli néco nepottebuje, byvalo v kontrastu s prabéznym volanim sestry pana Pafizka,
aby bratr prisel k jejimu [0Zku. Oteviené verbalizovani aktualnich potfeb ze strany ses-
try pana Pafizka bylo vyrazem piiméjsiho a razantnéjsiho sebeprosazovani.

PrestoZe pro pani Pafizkovou bylo nékdy cekani tézké, nesnazila se své potieby vic
prosazovat, ale byt trpélivéjsi. Skromnost, vdéc¢nost a trpélivost pani Pafizkové ovsem
mély své limity z hlediska kazdodenni péce. Pan Pafizek si byl téchto limitl védom:
.SpIs Ceka. A to je Spatné, zejména kdyZ ma Zizeri nebo tak.” (z rozhovoru s panem
Parizkem) Na druhou stranu si manzel¢iny skromnosti a vdéc¢nosti cenil.

| 103 1



I\ STATI/ ARTICLES

ManZelka vZdycky za vsechno strasné dékuje. To sestru ani nenapadne, ale
manzelku vZdycky, a to tak potési. (...) Ona je za vSechno velice vdécna, coZ je
Uzasné. (pan Pafizek)

Ve vypovédich pana Pafizka i ve vyjadienich pani Pafizkové Ize vysledovat urcitou
ambivalenci k trpélivosti a vdéc¢nosti, kterou pani Pafizkova manzelovi projevovala. Pro
pani Pafizkovou bylo na jednu stranu nékdy tézké trpélivé cekat, aZ manzel pfijde do
jejiho pokoje a zeptd se ji, jestli nechce napit nebo doprovodit na toaletu. Na druhou
stranu mu byla vdécna, Ze se o ni stara. Védéla, Ze pro ného neni snadné pecovat
0 ni a sestru zaroven, a nechtéla ho jesté vic zatéZovat. Navic méla vyzkousené, Ze
manzela jeji vdécnost tési. Upozadovani vlastnich potfeb, jez jsem pozorovala u pani
Pafizkové, napomahali udrzovat oba spole¢né navzdory této ambivalenci.

Sestra pana Pafizka komunikovala o svych potfebach oteviené a pfimo. K jejimu
razantnéjsimu prosazovani potfeb se ovsem pan Pafizek stavél rezervované. Jeji pri-
bojnost pfi vyjadfovani vlastnich potfeb v rozhovoru interpretoval jako pfilisnou vy-
biravost a ndro¢nost. Napfiklad kosmetiku, kterou si jeho sestra byla zvykla kupovat,
povazoval za pfilis drahou, coZ se projevilo tak, Ze sestra dostala k Vanoctm jinou,
levnéjsi kosmetiku, nez si prala. Pan Pafizek totiz doma ,drzel kasu” a mél posledni
slovo v tom, co se koupi, a co ne.

Pro pana Lisku se po urcité dobé stalo ndrocné myti jeho manzelky. Jejich koupel-
na nebyla pfilis velkd. Pan Liska ji upravil tak, aby se do ni vesli dva lidé, a jeden tak
mohl poméahat pani Liskové do vany. Zpocatku, nez zacali vyuzivat sluzeb Pristavu,
doprovazel do vany manzelku sam. Pozdéji, kdyZ si jiz nebyl jisty, Ze dokdze manzelku
udrZet pfi vstupu do vany a vystupu z ni, aby mu manzelka nevyklouzla a neupadla,
prenechal koupani Petrovi a asistentkdm Pristavu.

On se bal, Ze by mu pani upadla, Ze by ji nezvedl!. Vim, Ze mi parkrat fikal, Ze mu
upadla. Je hezké, Ze v tomhle véku dokaze pékné rozlisit, na co staci, a na co uz
nikoliv. (Petr)

Pady patfi mezi nej¢astéjsi pricinu, proc jsou lidé v seniorském véku umistovani do
zafizeni dlouhodobé péce (Glenner a kol. 2012). Lidé s demendi, ktefi maji problémy
s pohyblivosti a koordinaci téla, jsou vici paddm velmi zranitelni. Rovnéz pro pani
Liskovou znamenal pdd, pfi némz si zlomila nohu v kr¢ku, konec domaci péce. Byla
pfevezena do nemocnice, kde po operaci stehenni kosti dostala zapal plic a po né-
kolika tydnech zemfela v nedaleké LDN. Ze dne na den bylo pfetato harmonické pro-
plétani péce pana Lisky s péci Petra a dalSich pracovnic Pristavu v domacim prostiedi.
Skoncilo spolec¢né zpivani ve sprse, prochazky na oblibend mista i pojidani babovky po
ranu. Necekany a nevitany predél mél zasadni dopad na Zivot pani Liskové — pretnul
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mnoha spojeni, jez udrZovala kontinuitu jejiho Zivota. Usnadnéni pfechodu z péce
v domacim prostfedi do péce v nemocnici ¢i v jiném zafizeni zdstava v pripadé lidi ziji-
cich s demenci velkou vyzvou, a to nejen pro primarni pecuijici, ale i pro poskytovatele
zdravotnich a socidlnich sluzeb. U pani Pafizkové a sestry pana Pafizka se podafilo,
aby mohly zemfit pokojné doma, obklopeny témi, které znaly a mély rady. Pfechod
do domaci hospicové péce Pristavu probéhl u obou z nich hladce. Proplétani péce
pana Pafizka s péci odlehcovacich a nasledné hospicovych sluzeb Pristavu doprovo-
dilo obé Zeny az na konec jejich Zivota.

Zaveér

Domov je jednim z kli¢ovych materidlnich a symbolickych zdrojd pro utvareni identity
Clovéka (Dyck et al. 2005). U starnoucich osob s demenci byva domov spjat se
zkudenosti osobni svébytnosti a predstavou zndmého bezpecného prostoru (Kamphof,
Hendriks 2020), coz je také jednim z ddvodd, proc se fada rodin snazi pecovat o svého
starnouciho rodinného pfislusnika s demenci v domacim prostfedi, jak nejdéle je
to mozné. Poskytovani a pfijimani péce v domacim prostfedi zahrnuje celou fadu
vyjednavani, do nichz vyznamné vstupuji i sociomaterialni podminky a socioprostorové
usporadani domova (Dyck et al. 2005). Zucastnéné pozorovani v rodinadch mi umoznilo
zkoumat pécijako interaktivni proces, jenz je spoluutvaren v kazdodenni interakci mezi
pecujicim a opecovavanou osobou. Proces, do jehoZ kompozice vstupuji i genderova
ocekavani a struktury. Méla jsem moznost pozorovat, na jaké ¢innosti a potieby zen
se muZi pfi peCovani soustfedovali a jaké repertodry péce pouzivali. Jejich pecovani
bylo strukturovano dvéma repertodry péce: provoznim repertodrem a repertodrem
laskavosti a radosti. Tyto dva repertoary péce zahrnuji hodnoty, strategie, dovednosti,
postupy a praktiky muzd pecujicich o Zeny doma. Provozni repertoar péce vyuzivali
ke koordinaci péce a zajistovani zakladnich potfeb Zen oba primarni pecujici.
Repertodr laskavosti a radosti soustfedujici se na to, aby kazdodenni ¢innosti byly
pro opecovavanou osobu pffjemné, zapojoval do pecovani jen jeden z nich. Odlisné
pecujici praktiky muzd, které jsem pfi pozorovani zaznamenala, jsou ukazkou toho,
Ze rozdily v pecovani nejsou dany biologicky, ale jsou utvareny v navaznosti na
genderovou socializaci, sociomateridlni podminky, zkusenosti, znalosti a dovednosti
pecujici osoby. Také skutec¢nost, Ze péce formdlnich pecovatelt Petra a pani Eleny
probihala v repertodru laskavosti a radosti, je dokladem toho, Ze rozliSovani péce na
~muzskou” a ,Zenskou” je generalizace, ktera neodpovida tomu, jak muzi a Zeny
v praxi pecuji.

V roding, kde pretrvavala tradi¢né nastavena genderova délba prace v domacnosti,

Pafizkovych, i muz, ktery cely Zivot nevafil, se mize ve svych osmdesati letech naucit
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varit a zajistovat chod domacnosti. Na rozdil od toho v roding, kde predchozi zapojent
muze do péce o déti a do ¢innosti spojenych s chodem doméacnosti bylo mezi manzely
vyvazenéjsi, neznamenalo rozhodnuti stat se primarnim pecujicim tak komplikovany
a nesnadny pfechod (Moser, Law 1998). V pfipadé Liskovych pan Liska aktivoval dfi-
véjsi spojeni s urcitymi aktéry (Moser, Law 1998; Latour 2005), navazal na predchozi
zkusenosti a dale své dovednosti rozvinul pfi péci o manzelku.

V prlbéhu pecovani Celili muZzi jako primarni pecujici fadé nesnazi a problémd.
Kromé vafeni se v ramci kaZzdodenni péce jednalo o hygienu ve vané a problém ne-
zastupitelnosti. V pfipadé hygieny ve vané pozadal pan Liska Pristav o rozsifeni asis-
tence, a zapoijil tak Petra do sprchovani pani Liskové. Ten po ném tuto ¢innost velmi
obratné prevzal s respektem ke krehkosti pani Liskové. Zapojeni dalsich aktér( do
péce zaroven vyznamné napomohlo pfi feSeni nezastupitelnosti pana Pafizka. Primar-
né pecujici muzi nevnimali zapojeni dalsich aktér( a aktérek do péce nijak Ukornég,
ve smyslu, Ze se jim do pecovani nékdo , plete”, naopak ho velmi vitali. Diky zapojent
dalsich aktér( a aktérek do péce nebyli kontinualné vystaveni tak velké zatézi spo-
jené s pecovanim a snadnéji se jim udrzovala hranice, aby méli i néjaky ¢as pro sebe
a své aktivity (Dudova, Vohlidalova 2018). Zejména panu Liskovi pe¢ovani Petra a asi-
stentek z Pfistavu, ktefi se o pani Liskovou starali ke konci kazdy vsedni den az pét
hodin, poskytlo prostor, Ze mohl pecovat i sam o sebe, chodit sportovat a udrzovat
socialni vazby s prateli. A mél tak dostatek energie, aby do pecovani ¢asto zarazoval
repertodr laskavosti a radosti. Navic rozsifovani a diverzifikace sité aktérd zapojenych
do péce (v¢etné napt. mobilniho telefonu) vyznamné prispély k udrzitelnosti a kvali-
té pécle o zeny s demenci v domacim prostfedi. Na pfibéhu Pafizkovych vidime, jak
dualezitou roli v pecovani hraji sociomaterialni podminky. Ekonomické a lidské zdroje,
které maji primarni pecujici k dispozici, vyznamné ovliviuji, zda do své péce zapoji
i repertoar laskavosti a radosti.

Pojimani péce jako interaktivniho procesu mi umoznilo zachytit genderovy rozmér
pecovani v nékolika rovinach: 1) v charakteru nékterych potieb Zen, o néz se pecuije;
2) ve zpUsobu, jak Zeny své potieby vyjadtuji; 3) jak pecujici na tyto potreby a zplsob
jejich komunikace reaguiji. Urcité potieby zen byly ovlivnény tim, jak Zeny zjednavaly
svlj gender. Napfiklad u sestry pana Pafizka zjednavani genderu spoluutvarelo jeji
potfebu péce o plet, vlasy a celkovy vzhled. V pfipadé pani Liskové zase zjednavani
genderu ovliviiovalo jeji potfebu fyzického kontaktu a blizkosti i zpUsoby, jak tuto po-
tfebu projevovala. Pan Liska, Petr a asistentky Pristavu se snaZili naslouchat potfebdm
a pfanim zZen, o které se starali, a pokud to bylo mozné, hledali cesty, jak spolu s nimi
tyto potfeby a prani naplnit. U pana Pafizka byla situace komplikovanéjsi, ne snad
Ze by nebyl ochotny vyjit sestie vsttic, ale i kvuli velké vytizenosti nemél pro nékteré
jeji potfeby a razantnéjsi zpasob, jakym s nim o nich komunikovala, pfilis pochopeni.

Péci jako interaktivni proces Ize pfipodobnit k fece. Podobné jako feka ani péce
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neni ni¢im jednolitym, je rznoroda a proméruje se. Ma fadu zakrut, meandrd, ale
i ,stojatych vod”. Nékdy plyne hladce, jindy se tahne. Nékteré Useky jsou pestré, jiné
spiSe monoténni. Tak jak jsem méla moznost pecovani o Zeny s demenci v rodinach
pozorovat, jednalo se o proces, v némz dulezitou roli hrdlo opakovani kazdodennich
¢innosti, které napomahalo strukturovat ¢as béhem dne a pfispivalo k udrzovani kon-
tinuity Zivota zen s demenci. PfestoZe se primarné pecujici muzi dostavali do situaci,
jez pro né byly naro¢né a z dlouhodobého hlediska i vycerpavajici, dokazali znovu
a znovu v sobé najit silu a dal o Zeny pecovat, v pfipadé pana Pafizka je doma dopro-
vodit az na konec jejich Zivota.
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