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ABSTRAKT

Hlavnim cilem prace je objasnit podstatu Alzheimerovy demence, od ni se odvijejicich
pravidel poskytovani pomoci osobam s touto nemoci a zakladni pti¢inu naroc¢nosti posky-
tovani péce nemocnym. Teoreticka Cast je tvofena kapitolami zaméfenymi na Alzheimero-
vu demenci jako nemoc, na moznosti a zpusoby péce o jedince s timto onemocnénim a na
dopady tohoto onemocnéni na zivot osoby nemocné, jejich blizkych a jeji vnimani osobou
pecujici. Prakticka ¢ast prace se cestou vyzkumného Setieni zaméfuje na vnimani psychic-
ké naro¢nosti péce o osoby s Alzheimerovou demenci z pohledu osoby pecujici a na jeji

vliv na zivot nejblizsich ptibuznych nemocného a rodinné vztahy.

Kli¢ova slova: demence, osoba pecujici, socialni sluzby, sluzby socialni pomoci, domaci

péce, rezidencni péce, komunikace, krize, stres, emo¢ni inteligence, sebereflexe.

ABSTRACT

The main purpose of this work is to clarify the nature of Alzheimer’s dementia, from the
unfolding rules providing assistance to people with this dinase and the underlying cause
difficulty providing care for patiens. The theoretical part consists of chapters focusing on
Alzheimer’s dementia as a disease, the ways and means of care for individuals with this
disease and the impact of this disease on the life of those patiens, their families and their
perception of the caregiver. The practical part is research which focuses on the perception
of psychological intensity of care for people with Alzheimer’s dementia from the per-
spective of caregivers and its effect on the life of the closest relatives of the patient and

family relationships.

Keywords: dementia, caregiver, social services, social assistance, home care, residential

care, communication, crisis, stress, emotional intelligence, self-reflection.
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UvVOD

Hlavnim tématem prace je Alzheimerova demence, ktera je v soucasné dobé jednou
Z nejcastéjSich pii¢in demence u osob Vv seniorském véku. Nekterymi odborniky je pro
onemocnéni uzivano téz terminu demence alzheimerovského typu, a to z divodu zmén ve
stavbé mozkové tkané, které jsou pro toto onemocnéni charakteristické. S prodluzujicim se
vékem seniorti dochazi k ndrlstu onemocnéni mezi néz patii i Alzheimerova demence

(AD).

V soucasné dobé ji, z diivodu nejasné etiologie vzniku, nelze vylécit, 1ékati vSak dokazi
zpomalit jeji prabéh. Vyskytuje se piiblizné u 5 % populace starsi Sedesati let, téméf tretiny
osob starSich osmdesati let a pfedpoklada se, Zze vzhledem ke starnuti populace se

v budoucnu jeji vyskyt vyrazné zvysi. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Lid¢ trpici AD jsou zavisli na pomoci druhé osoby a to v mife, kterd je ptimo imérna mife
projevii onemocnéni. Ty se odviji od miry postizeni mozku, které je v jednotlivych stadiich
onemocnéni odlisné a odpovidaji mu jednotlivé symptomy choroby samotné. Péce o jedin-
ce s AD ma sva specifika, kterd je dale tieba pfizplisobovat jednotlivym stadiim onemoc-

néni a individualité nemocného.

V teoretické Casti prace jsou popsany pfi¢iny vzniku AD, jeji pfiznaky, pribéh, zpisoby
1é¢by a prevence onemocnéni, projevy nemoci V jednotlivych stadiich, véetné prvnich pro-
jevi, které mohou na nastup onemocnéni upozornit, az po fatalni fazi, jeZ toto onemocCnéni
,,piinasi“. Jedna z kapitol je vénovana dopadiim onemocnéni na zivot nemocného a jeho
rodiny a vnimani nastalé situace osobou pecujici. Dale jsou zde piedlozeny moznosti a
zpusoby péce o osoby s touto chorobou a stru¢ny piehled organizaci, které se specializuji

na pomoc osobdm a jejich rodinam s timto onemocnénim.

Podstatou praktické ¢asti prace je kvalitativni vyzkumné Setfeni uskuteénéné formou roz-
hovort s osobami pecujicimi o jedince s Alzheimerovou demenci, jejichz zakladem je se-
bereflexe téchto osob. Je zaméfena pfedev§im na vnimani naro¢nosti pée o nemocné,
zejména na miru psychické zatéZze. Empirickou ¢ast prace tvoii prezentace ziskanych dat

od respondentti za vyuziti metody zakotvené teorie.

Cilem prace je poskytnout celistvy obraz o pocitech a prozitcich pecujicich osob, vypovida-

jici o mife psychické naro¢nosti této péce a zpasobech, jakymi tato nemoc ovlivnila Zivot
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blizkych ptibuznych nemocného a vztahy v rodin€, jez by mohl byt piinosem a inspiraci

jedinctim, ktefi se ocitli v podobné situaci.
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. TEORETICKA CAST
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1 ALZHEIMEROVA DEMENCE

V soucasné dob¢ je jednou z nejcastéjsich pricin demence u seniorské populace Alzheime-
rova demence (AD). Jeji vyskyt se trvale zvySuje s prodluzovanim véku populace a rostou-
cim podilem starSich osob v ni. Jedna se o neurodegenerativni onemocnéni mozku, které je
charakteristické svou progresi. Na toto onemocnéni s projevy demence jako prvni upozor-
nil roku 1906 Aloysius Alzheimer. Roku 1910 jeho spolupracovnici uzavieli nalez prove-
deného pozorovani jako odlisSny od demence senilni, bézné se vyskytujici v pozdéjsim ve-
ku, oznacili nemoc jako samostatnou jednotku a dali ji nazev Alzheimerova demence.

(Koukolik a Jirak, 1998)

1.1 Patologické zmény v mozkové tkani a etiologie vzniku Alzheimerovy

demence

V ptipadé AD dochazi v mozkové tkéani k progresivnimu neurodegenerativnimu procesu,
ktery zacina degeneraci a destrukci neuronil pfedev§im cholinergniho systému, jenz se po-
dili na vysSich nervovych funkcich. Pfi¢emz k deficitu cholinergni neurotransmise dochazi
ve specifickych oblastech mozku a tento jev je nazyvan cholinergni hypotézou AD. Z mak-
roskopického hlediska lze u nemocného zachytit zuzeni mozkovych zaviti s dilataci
mozkovych komor a kortikdlni a subkortikalni atrofické zmény v ur€itych mozkovych
strukturach. Typické jsou také v mozkové tkani se tvofici extracelularni senilni plaky a
intracelularni depozita neurofibrilarnich klubek. Samotné zhorSovani funkce mozku je zpt-
sobeno dvéma procesy a to tvorbou a ukladanim amyloidu v mozkové tkani, coz ma za
nasledek zadnik mozkovych bun¢k a poklesem tvorby latek, které slouzi k pfenosu informa-

ci mezi neurony- neurotransmitert. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Ve staii dochdzi u kazdého c¢lovéka k neuropatologickym zméndm v mozkové tkani, jez
jsou piiméfené vzhledem k jeho véku. Jedna se o typicky projev starnuti organismu. U je-

dince s AD probihaji tyto zmény rychleji a zv1asté intenzivne.

Etiologie AD nebyla prozatim zcela objasnéna, ale je oznaCovana jako multifaktorialni
s podilem genetickych a environmentalnich rizikovych faktor. Vyskyt onemocnéni je cha-
rakteristicky pro seniorskou populaci, miiZze se projevit v jakémkoliv obdobi stafi. Od véku
Vv némz se choroba projevila, se odviji rozsah naruSeni kognitivnich funkci a mira progrese

onemocnéni. Patologické a klinické rysy, které onemocnéni charakterizuji, jsou vSak ne-
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ménné. Z védeckého hlediska je potvrzeno, ze incidence a prevalence AD roste s vékem

¢loveka. (Koukolik a Jirdk, 1998)

»Incidence se definuje jako pocet novych piipadii onemocnéni zjisténych v urcitém caso-
vém obdobi v populaci, u niz existuje riziko, Ze choroba propukne a prevalence je pocet

ptipadti nemoci v celé zkoumané populaci.© (Koukolik a Jirak, 1998, s.15)

Podle etiologie vzniku jsou rozliSovany dvé zakladni formy AD. Forma familiarni je cha-
rakteristickd genetickou predispozici a forma sporadickd, u niz neni genetickd podminénost

znama. (Brunovsky, 2003)

1.11 Typy demenci

Podle etiologie vzniku onemocnéni, pribéhu onemocnéni a charakteru postizeni mozkové
tkang rozliSujeme demence alzheimerovského a nealzheimerovského typu. U demence al-
zheimerovského typu jsou patrné v mozkové tkani zmény v podobé senilnich plakd, dilata-
ci a atrofii. Pfic¢ina vzniku onemocnéni neni zcela objasnéna, jsou vSak definovany faktory,
které zvySuji riziko jejiho propuknuti. Samotny priitbéh choroby nemusi byt vyrazné odlisny
od jinych typli demenci, projevy se odviji spiSe od mista v mozku, které¢ bylo poSkozeno.
Mezi demence nealzheimerovského typu jsou fazeny vaskularni demence, subkortikalni
demence pii Parkinsonové chorobg, metabolicko-toxické demence, demence v souvislosti
s infekénimi chorobami jako je AIDS nebo syfilis. U tohoto typu demenci je pfic¢ina vzniku
onemocnéni zndma, stejné jako pravdépodobné primarni postizeni mozkové tkané. Priib&h
a projevy onemocnéni se stejné jako u demence alzheimerovského typu odviji od mista,

které bylo v mozku postizeno. (Brunovsky, 2003)

1.2 Rizikové a projektivni faktory Alzheimerovy demence

Stejné jako u jinych onemocnéni, tak i u Alzheimerovy demence je snaha co nejpiesnéji
popsat jevy a skuteCnosti, které mohou snizit nebo naopak zvysit riziko nastupu onemoc-
néni. JelikoZ u této choroby nejsou zcela objasnény piiciny jejiho vzniku, jsou rizikové a
protektivni faktory tim jedinym, od ¢eho se mohou odvijet preventivni opatieni. Skute¢nos-
ti ovSem je, ze nekteré z téchto faktorl jiz nelze v pribéhu Zivota ovlivnit, protoze jsou

¢loveéku dané od pocatku prenatalniho vyvoje.
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Mezi rizikové faktory jsou odborniky na AD fazeny genetické faktory, demence v rodinné
anamnéze, vyssi vek, zenské pohlavi, prodélané urazy hlavy, hypothyreoza (snizena funkce
Stitné zlazy), Downuav syndrom, deprese, stres, deficit vitaminu B 12, nizké uroven vzdéla-

ni, nizka dusevni aktivita a koufeni. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Vyskyt AD je typicky pro starnouci populaci, stale je vSak zkoumano zda je vazan na vék
¢lovéka nebo na samotny proces starnuti organismu. Stran faktoru trovné vzdélani je pied-
poklad, ze se projevy AD u 0s0b s nizs§i urovni vzdélani projevi pii stejné zatézi diive

vzhledem K niz§i mife tzv. mozkové rezervy. (Koukolik a Jirak, 1998)

Protektivni faktory jsou ty, které pomahaji za urcitych podminek ptedchézet vzniku one-
mocnéni a v pfipadé¢ AD jsou vétSinou opakem rizikovych faktort. Patfi mezi né vyssi
vzdélani, psychicka aktivita 1 ve vy$$im véku, v€asnd a G€inna 1é¢ba depresi, hormonalni
substituce u zen, uzivani nesteroidnich antiflogistik a doplnku stravy jako Lecitinu a antio-

xidantt. (Alzheimerova choroba..., 1999)

1.3 Projevy Alzheimerovy demence

Alzheimerova demence ma své charakteristické projevy a piiznaky, stejné jako kazdé one-
mocnéni, které souhrnné oznacujeme jako klinicky obraz nemoci. Ne vSichni vSak maji
prvni ptiznaky naprosto totozné. Mira projevli onemocnéni je ovlivnéna aktudlni télesnou a

dusevni kondici a osobnosti nemocného.

1.3.1 Klinicky obraz

V poptedi stoji projevy demence, kterou lze definovat jako ,,soubor piiznakli vyvolanych
organickymi zménami centralni nervové soustavy. Kritériem je zména, to znamena, ze kli-

ent se pied propuknutim nemoci vyvijel normalné.* (Matousek, 2003, s. 46)

V piipad¢ AD mutizeme hovofit o tfech skupinach piiznaki demence a témi jsou poruchy
kognitivnich schopnosti (pamét, fe¢, orientace), poruchy chovani (poruchy emoci, spanku,
bludné mysleni, agrese) a sekundarni poruchy, mezi né€z fadime deprese a tizkosti prameni-

ci z uvédomovani si vlastni neschopnosti. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Ptiznaky Alzheimerovy demence, které vystihuje jeji klinicky obraz, jsou predevSim na-
sledkem poruchy vysSich korovych funkci. Patii mezi né progresivni zhorSovani kognitiv-

nich schopnosti, poruchy paméti, emoc¢ni poruchy, poruchy chovéani a schopnosti vykona-
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vat kazdodenni aktivity, zmatenost, dezorientace, poruchy feci a prostorové orientace, roz-

hodovaci obtize. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Mezi piiznaky, jimiZ se nemoc projevi a jsou oznacovany jako Casné, fadime zhorSovani
paméti, které je trvalé a ma za nasledek naruseni schopnosti plnit bézné pracovni ukoly.
Ptinasi také problémy s vykonavanim kazdodennich aktivit, jako je oblékani Ci pouzivani
pfedméti v domdacnosti. DalSim pro nemocného omezujicim projevem nemoci je zapomi-
nani slov a problémy s vyjadfovanim (vyic¢ené véty nedavaji smysl), neschopnost orientace
Vv Case a prostoru, jejimz dusledkem je potom ukladéni véci na nevhodnd mista a neschop-
nost je pak najit. S postupujicim onemocnénim se piidava neschopnost racionalniho tsud-
ku, problémy s abstraktnim myslenim, zmény nalad a chovani, zmény osobnosti, ztrata
zivotni energie. Nemocny nedokaze pochopit co se s nim déje, coz piinasi uzkosti a depre-
se. S progresi onemocnéni se chovani ¢loveka stava az socidlné netinosnym, Usti ve ztratu

sobé&stacnosti, rozpad osobnosti a smrt.

Pti zhorSovani kognitivnich schopnosti, z nichz do popiedi vystupuji poruchy paméti, pro-
blémy v oblasti fe¢i a apraxie, je nemocny odkézdn na pomoc druhé osoby jen Castecné.
V tomto stadiu onemocnéni je mozné, aby o né&j bylo postarano doma, v prostiedi, kde se
orientuje nejlépe, a vyuzit k tomu naptiklad socialnich sluzeb domaci péce. Progrese one-
mocnéni s sebou vSak postupné nese 1 behavioralni projevy, a to pfedevSim zmény
Vv chovani, poruchy spanku, neschopnost dennich aktivit. Pro nemocného a jeho nejblizsi to
znamena uzavirani se od okolni spole¢nosti a Casto nutnost pfistoupit na institucionalizo-
vanou péci. Podle odborniki, ktefi se 2. 3. 1999 Gcastnili panelové diskuze v rdmci sym-
posia o této nemoci, Se ,,Alzheimerova demence Stane jednim z hlavnich zdravotnickych a

socioekonomickych problému.« (Alzheimerova choroba..., 1999, s. 27)

1.3.2 Diagnostika

Naro¢nost v€asného zachyceni pfiznakti u AD spocivd v zaménovani projevli nemoci za
problémy seniorského véku. V piipadé, Ze potize odpovidaji klinickému obrazu AD, je
doty¢ny odeslan na psychiatrické a neurologické vysSetieni, pii nichz pfislusni odbornici
vylouci nejprve jako pficinu obtizi demenci na jiném podklad¢ a provedou dopliujici vy-
Setieni.

Nejcastéjsim vySetienim je CT mozku, pomoci kterého je diagndza potvrzovana. Pro dia-

gnostikovani Alzheimerovy demence je tedy v prvni fazi zapotiebi dvou krokd, a to odlise-
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ni demence a fyziologického starnuti, a rozliSeni mezi Alzheimerovou demenci a jinymi
moznymi pfi¢inami demence nebo jinymi psychiatrickymi ¢i neurologickymi poruchami.
K tomu jsou vyuzivany rizné neuropsychologické testy. Az v dalsi fazi pfichazi na fadu
télesné vysetieni, biochemické rozbory krve a vysetfeni pomoci zobrazovacich technik jako

je CT, EEG ¢i magneticka rezonance. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Podle Koukolika a Jiraka (1998) mezinarodné uznavana kritéria NINCDS/ADRDA z roku
1984 rozlisuji diagnézu AD pravdépodobnou, moznou a definitivni. Diagndza pravdépo-
dobna byvd uvadéna u onemocnéni s typickymi klinickymi pfiznaky, diagnéza mozna
Vv piipadech s atypickymi ptfiznaky nebo kombinovanymi soubéhem s jinymi chorobami.

Definitivni diagno6za je dana histologickym nalezem.

Kritéria diagnozy pravdépodobné AD jsou naruseni specifickych poznavacich funkci, na-
priklad afazie, apraxie, porucha zivotni aktivity, zmény chovani, progrese choroby s doc¢as-
né setrvalym stavem, deprese, nespavost, bludy, iluze, halucinace, verbalni a emo¢ni vyky-
vy, vyskyt onemocnéni v rodinné anamnéze a nalez v laboratornich vysledcich. Je-li dia-
gnostikovan syndrom demence a jsou vylouceny jeji jiné mozné pii¢iny, jako neurologicka
a psychiatrickd onemocnéni, pfistupuje se ke stanoveni diagnézy jako mozné AD. Kritéria
pro stanoveni definitivni diagnézy AD jsou histologické bioptické vySetfeni a kritéria
pravdépodobné AD. Mimo platnosti uvedenych Kritérii je soucasti diagnostiky AD neu-
ropsychologické vysetfovani, pfi némz je posuzovan stav kognitivnich funkci a osobnosti
doty¢né osoby. Tato vySetieni zahrnuji posouzeni vykonnosti motorickych a senzomotoric-
kych schopnosti, vySetfeni pozornosti, paméti, jazyka, feci, schopnosti pldnovani, stanove-

ni cilt a efektivnosti pfi provadéni konkrétnich aktivit. (Koukolik a Jirak, 1998)

Véasna diagnoéza u AD pfispivd k mozné smysluplné spolupraci s nemocnym, zavedeni
1é¢by zpomalujici tbytek kognitivnich schopnosti a oddaleni progrese onemocnéni. Ne-
mocnému a jeho roding€ je tak umoZznéno dohodnout a ¢aste¢né realizovat opatfeni pro

blizkou 1 dalekou budoucnost.

1.4 Prubéh Alzheimerovy demence
Alzheimerova demence byva z hlediska pribéhu rozdélovana do tii az péti stadii.

Casné stadium je obdobim, ve kterém prvni projevy choroby ,,pfivedou” nemocného

k 1ékafi. Vyznauje se poruchami paméti, jez maji za nasledek $patné vybavovaci schop-
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nosti pfedevSim novych informaci. Nemocny si vSak jest¢ dokédze najit zpusoby, jak se
s poruchami paméti vyrovnat. Postupné se mohou zalit objevovat také poruchy v oblasti
feCovych schopnosti a to hlavné naruseni jeji plynulosti, zhorSeni schopnosti psaného pro-
jevu, které je disledkem postizeni jemné motoriky. S postupujici chorobou za¢ind mit ne-
mocny problémy se sebeobsluhou, nemuize si vybavit G¢el pouziti jednotlivych pfedméti
v domécnosti. Mezi dalsi typické piiznaky patii poruchy nalad a chovani, nespavost, depre-
se, uzkost, vyskyt bludti a halucinaci, potize s orientaci v prostoru a ¢ase. (Alzheimerova
choroba..., 1999)

Pokrocilé stadium onemocnéni s sebou ptindsi zhorSovani a rozvoj poruch stadia ¢asného.
Ke $patnému vybavovani si novych informaci se pfidava porucha vybavovani si i starSich
informaci a neschopnost urcit redlny c¢as, znéhoz informace pochdzi. Komunikace
S nemocnym je ztizena poruchou plynulosti feci a jeji Spatnou srozumitelnosti, plynouci
pfedev§im z neschopnosti nemocného spravné fadit jednotlivé ¢asti slov a ty potom uzivat
adekvatné k pfislusné situaci. Dezorientace v prostoru ma za nasledek bloudéni nemocné-
ho a jeho nesobéstac¢nost v pohybu po venku. Pohyb samotny je zaroven poznamenan po-
ruchami v oblasti hrubé motoriky. Dostavuji se také projevy agitovanosti plynouci z nepo-
chopeni neschopnosti sebe samého a vnimani bezvychodnosti situace, méni se osobnost

nemocného. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Pozdni stadium je obdobim, kdy jizZ neni nemocny schopen spravné reagovat na podnéty,
je zcela zavisly na péci druhé osoby. Hlavnimi projevy jsou afazie, agitovanost, Gplna ztra-
ta orientace v Case i prostoru, neschopnost pohybu, vymizeni fady neurologickych reflexi.
Pomémé dlouho zustavaji zachovany smysly- zrak, sluch a hmat. Alzheimerova demence
oslabuje funkci mozku fidit Cinnost jednotlivych organli. Postupné tak dochazi
k pfidruzovani dalsich chorob, piedevsim kardiovaskularniho, neurologického, dychaciho,

traviciho a vylu¢ovaciho systému, vedoucich k smrti. (Alzheimerova choroba..., 1999)

1.5 Lécba Alzheimerovy demence

Lécbu osob s AD casto komplikuje anozognozie, tedy stav kdy ,,jsou nemocni piesvédceni,

Ze jim nic neni a 1é¢bu odmitaji.« (Koukolik a Jirak, 1998, 5.90)
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Jelikoz v soucasnosti neni znama etiopatogeneze AD, nelze ji 1éCit kauzaln€. Pri 1éCbe je
dilezita predevsim jeji komplexnost, ktera zahrnuje farmakoterapii, psychoterapii, sociote-

rapii, rehabilitaci a také praci s rodinnymi ptislusniky.

Z hlediska farmakoterapie mizeme rozlisit 1écbu zamétfenou na poruchu kognitivnich
funkci a nekognitivni, symptomatologickou 1écbu. Kognitivni farmakoterapie je zaméiena
na podavani latek zlepSujicich funkce centralniho acetylcholinergniho systému. Souhrnné
se nazyvaji neurotransmitery a patii mezi né¢ Lecitin nahrazujici substituci Acetylcholinu,
inhibitory enzymu Acetylcholinesteraza, ktery odbourava Acetylcholin v CNS, Serotonin,
Dopamin, Estrogen. Nemocnym jsou v rdmci farmakoterapie podavany latky ovlivilujici
receptory, nervové ristové faktory, zhaseCe volnych radikalt, antiflogistika, latky ovliviiu-
jici tvorbu Amyloidu. Nekognitivni farmakoterapie se pouziva k 1écbé ptidruzenych sym-
ptomt Ach. Resi se pomoci ni poruchy spanku, agitovanost, paranoidni a halucinatorni

syndromy, uzkosti, deprese. (Koukolik a Jirak, 1998)

Neméné¢ vyznamné jsou také nefarmakologické postupy 1écby spocivajici predevsim ve
snaze podporovat a co nejdéle udrzet a rozvijet zachované kognitivni a psychomotorické
schopnosti nemocného. Jsou zalozeny pfedev§im na porozuméni chorobé samotné a vyrov-
nani se s nemoci. Timto zpisobem lze po urcitou dobu oddalit nutnost ustavni péce a izo-
lovanosti nemocného od okolni spole¢nosti. Obecné lze fici, Ze podminkou pro zachovani
urcité trovné kvality Zivota nemocného je, aby byl po co nejdelsi moznou dobu schopen
vyuzivat svych télesnych a dusevnich schopnosti. Zaroven je tieba uvédomovat si, Ze efek-
tivita 1é€by neni zavisla pouze na 1ékafi. Svou neméné vyznamnou roli zde hraje rodina,
ktera mize projevovanim lasky a ochoty pomoci ptisobit na nemocného G¢innéji nez nékte-
ré 1éky. Béhem onemocnéni mize také dochéazet ke kratkodobému, prechodnému vyjasno-

vani mysli. (Halova, 2010)

V soucasnosti je vSak AD nevylécitelna, konc¢ici timrtim nemocného, jehoz hlavnim dtvo-

dem je selhani centralni nervové soustavy.

1.5.1 Prevence Alzheimerovy demence

Prevence a Casna detekce rizikovych osob je u AD vzhledem k naro¢nosti 1é¢by jednim

vvvvvv

jevli onemocnéni. Té€lesné a duSevni schopnosti jedince se méni s piibyvajicim vékem,
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naptiklad pomalejsi reakce, které ¢lovek kompenzuje zkuSenostmi pouzivanymi pii rozho-

dovani, jsou béznym projevem starnuti.

Casna detekce rizikovych osob je provadéna formou testii kratkodobé paméti, zkouSenim
soustfedéni a orientace v Case, zndmy a hodné vyuzivany je test hodin a pocetni testy, na-

ptiklad sedmickovy test. (Jirdk, Holmerova a Borzova, 2009)

Primarni prevence spoc¢iva v pfedchazeni ptsobeni ovlivnitelnych rizikovych faktorti a
rozvoji dusevnich schopnosti. Dilezité¢ je predevsim aktivizovani mozku i v pozdéjSim
véku, jelikoz naptiklad uceni vyvolava poptavku neuronu po Acetylcholinu. U Zen po me-
nopauze preventivné pusobi substituce estrogenti. Sekundarni prevence je zaméfena na
vcasnou diagnostiku onemocnéni a zavedeni u€inné 1€cby branici rychlému rozvoji demen-
ce. Terciarni prevence spoc¢ivd ve zpomaleni progrese choroby a zmirnéni symptomu ko-
gnitivniho defektu. Snazi se o ovlivnéni funkénich ztrat a poruch chovani za ucelem zlep-

Seni kvality Zivota nemocného a oddaleni ustavni péce. (Bragdon a Gamon, 2002)
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2 ONEMOCNENI BLIZKE OSOBY JAKO ZDROJ PSYCHICKE
ZATEZE A PRICINA VZNIKU KRIZE

Kazda choroba v urcitém smyslu ovlivni Zivot nemocného a jeho rodiny. V ptipad¢ chorob,
které jsou nevylécitelné a je u nich pravdépodobnost progrese, je potieba ziskat co nejveétsi
mozné mnozstvi informaci a pfistoupit tak na Zivot dle ,,pravidel” dané choroby. Alzhei-
merova demence zasahuje do zivota nemocnych a jejich blizkych zasadnim zptisobem. Pro
piibuzné je psychické vypéti spojené s péci o nemocného Casto jednim ze stresort, které

vedou ke vzniku krize.

Stres, ktery je ve své podstaté¢ stavem nebo situaci, jiz dominuje napéti souvisejici
s vyskytem problému nebo ptekazek na cesté k cili, je hlavnim faktorem vyvolavajicim
vznik krize. V dusledku naruSuje a rozvraci bézné zptisoby chovani a jednani charakteris-
tické pro danou osobu, snizuje jeji celkovou vykonnost a vyvolava stavy psychického, fy-
zického 1 emocionalniho vycerpani. Podnéty, dostavajici se do organismu vétSinou
z vn¢jsiho prostiedi a vyvolavajici stres, jsou nazyvany stresory. Zvladani a zpracovavani
zatéze zpusobené piitomnosti stresord v Zivoté ¢lovéka je ovlivnéno jeho individualitou,

mirou senzibility a schopnosti pfizpusobit se nové situaci. (Kfivohlavy, 1994)

Béhem zivota se potkdvdme s mnozstvim stresord, které nas sice netraumatizuji, ale jsou
pii¢inou fady obtizi. Jednim z nich je také dlouhodoba zatéz pasobici na organismus jedin-

ce pecujiciho o té€Zce nemocného Elovéka s demenci. (Bastecka et al., 2005)

Osoby pecujici o jedince s Alzheimerovou demenci jsou vystaveny stalému vnitinimu na-
péti, ocekavani a nejistoté, jez jsou spojené se zvraty nalad a reakci nemocnych na kazdo-

denni zZivotni situace vyzadujici z jejich strany pohotovou odezvu.

Mezi nejvyrazngjsi stresory osob pecujicich je fazeno jejich stalé nasazeni, absence osob-
niho Zivota, zména zivotniho stylu, ztrata osobnosti rodice ¢i partnera, nemoznost dosta-
te¢né komunikace s nemocnym, nedostatecnd socidlni podpora, nevyhovujici prostiedi,
obava z progrese onemocnéni, piipadné rozhodovani o umisténi do ustavniho pobytového
zafizeni. Pro zvladnuti role osoby pecujici je potieba poskytnout ji ¢as k odpocinku, umoz-

nit ji sdilet povinnosti a obavy s jinou blizkou osobou. (Sayoud Solarova, 2010)

Stres ma sva stadia, kterd jsou pro néj typicka. V prvnim stadiu, které je oznaCovano jako

poplachové, dochazi ke snizeni odolnosti organismu v dasledku Soku a nasledné
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k obnoveni jeho obrannych mechanismu. Pfizptisobeni se organismu zatézi probiha béhem
stadia rezistence, které pii pretrvavajicim pusobeni negativnich vnéjsich vlivii prechazi do

stadia vycerpani. (Musil, 2010)

Krizi jsou oznaCovany situace vyvolavajici v jedinci neptijemné ¢i negativni pocity. Patii
mezi n¢ také prozitky spojené s onemocnénim blizké osoby, které jsou zdrojem extrémni
psychické zatéze. Kumulujici se prekazky a problémy clovéka nuti k aktivité, pfi niz vyu-

ziva dostupnych prostiedkti a piizplisobuje se stavajicim okolnostem. (Vykopalova, 2007)

Zvladnuti situace souvisejici S nemoci blizké osoby, které je spojeno se stresem a velkou az
neptiméfenou zatézi, je oznacovano jako coping. Krize s nim spojené jsou vétSinou feseny
osobami, které nemaji adekvatni znalosti, ale jsou schopny problému se postavit, minima-
lizovat jeho negativni vlivy, reagovat na n¢j a akceptovat zménu zivotnich podminek s nim
souvisejici. Kazdy ¢lovek ve stresové situaci voli urcity zpusob jejiho feseni, strategii jed-
nani, jez se vyznacuje ziskdvanim informaci, aktivitou, upozadénim jednani, u néhoz lze
predpokladat, ze by mohlo problém jesté prohloubit, vyhodnocenim vlastnich schopnosti a
zdroju pouzitelnych v aktualni situaci, vyhledavanim mozné pomoci a podpory. (Vykopa-

lové, 2007)

Podle Micka (1982) lze piedpokladat, ze u jedince, ktery ma moznost aktivniho ovliviiova-
ni a ur€ité miry regulace problémové situace, se snizuje nachylnost k ptisobeni negativnich

emoci a riziko frustrace.

vvvvv

osobu pecujici, kterd se vétSinou vycleni z jejiho kruhu. M4 moc eliminovat obavy a strach
spojené s vyvojem onemocnéni, poskytovat podporu a zdzemi potiebné pro zvladani aktu-
alni situace. Zarovei je pro osobu pecujici zprostfedkovatelem postiehtl tykajicich se dané

problematiky a kontaktu se socialnim prostfedim, zdrojem odreagovani a relaxace.

Podle Ktivohlavého (1994) je rodina poskytovatelem socialni opory, dodavatelem sily po-
ttebné ke zvladani stresovych nebo krizovych situaci. Dava jedinci pocit bezpeci, zajmu,

blizkosti, porozuméni, soundleZzitosti, naplnéni a poskytuje mu potiebnou zpétnou vazbu.

Naplnéni potieb a cilti je zdkladem u¢inné socidlni opory, jakozto podstaty vztahii a vazeb
vznikajicich mezi lidmi. Jeji forma se pfizptisobuje aktudlni situaci a potiebam jedince,
hlavnimi zdroji jsou mimo pfirozenych systémi také podptirné a svépomocné skupiny.

Reaguji na posuny v oblasti potieb jedince a to tak, ze napiiklad v dobé, kdy je urcena dia-
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gnoza onemocnéni, poskytuji citovou a informacni oporu, v jejim prabehu praktickou opo-
ru, v navaznosti potom osobni oporu podporujici sebetictu ¢loveéka. (Uphold, 1991 cit.

podle Bastecka et al., 2005)

Na cesté k vyrovnani se s krizi jedinec zpoc¢atku pracuje s vlastnimi emocemi a obraci po-
zornost ke svym moznostem. Nasleduje zhodnoceni aktualniho problému, dostupnych vari-
ant jeho feSeni a vyhledavani informaci, podpory a alternativ mozné spoluprace ve svém
socialnim prostiedi. V okamziku, kdy je pomoc poskytovana formalné cestou K tomu urce-
nych instituci, hovotime o krizové intervenci. Ta probiha dle danych pravidel spocivajicich
ve vytvofeni a udrzeni kontaktd, specifikovani hlavniho problému a pfic¢in vzniku krize,

vyvrcholit by za idedlnich podminek méla dopingem. (Vykopalova, 2007)

Béhem poskytovani péce osobé nemocné se osoba pecujici dostava do urcité izolovanosti
vici okolnimu prostredi. U téchto jedincti potom dochézi ke zméndm potieb, hodnot, po-
stoju a k ptehodnoceni dilezitosti nékterych socialnich kontaktii. Omezuji se na udrzovani
vztaht s nejbliz§imi, coz ma za nésledek snizeni moznosti seberealizace a v dusledku neu-
spokojeni individudlnich Zivotnich potteb. ZatéZzové je pro osobu pecujici také pretvareni
vztahti mezi ni a osobou nemocnou, u niz v disledku onemocnéni dochazi ke zméné a de-
gradaci jeji osobnosti. Osoba pecujici jiZ v tomto okamziku cCeli pocitim ztraty blizkého
Clovéka a Casto prochazi krizi, jejiz prubeh je srovnatelny s Krizi prozivanou pii umrti ¢lena
rodiny. Jeji pfi¢inou je u AD piedev§im bezvychodnost, neovlivnitelnost a nezvratitelnost

situace vychazejici z progn6zy tohoto onemocnéni.

Osoby pecujici, stejné jako nemocni samotni, ¢asto prochazeji procesem, ktery je urcitou
psychologickou reakci na krizovou situaci, kterou se nemoc z uréitého pohledu stava a se-
stava ze Soku, popieni, deprese nebo zlosti a piijeti. PO smifeni se nemoc nestava chronic-
kou krizi, ale vyznamnym zvratem, ktery vede k hledani vychodisek, nachazeni jiného
smyslu Zivota a ziskani védomi vlastni smrtelnosti. Clovék si postupné uvédomuje, Ze se
behem Zivota bude dostavat do krizovych situaci podobného charakteru, kterym nelze pre-

dejit. (Honzak a Novotna, 1994)

2.1 Alzheimerova demence a jeji dusledky pro osobu nemocnou

Clovek se behem svého zivota setkava s tim, Ze si obtizné vybavuje nékteré¢ informace,

zapomina. V obdobi stafi potifebuje k vykonavani kazdodennich ukont stale vice Casu a
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soustiedéni. Jedna se o jevy, které mohou byt disledkem stresu, poruch spanku ¢i fyzickeé-
ho oslabeni organismu, ale vétSinou se po Uprave problému vrati zpét do normalniho stavu.
Jejich pretrvavani vSak nemusi byt jen pifirozenym procesem v disledku starnuti, ale také
symptomem preklinického stadia AD. V okamziku, kdy se tyto symptomy zacnou vyskyto-

vat pravidelné a hromadit, je tieba poradit se s odbornikem.

Jedna-li se o fyziologicky proces starnuti je inteligence ¢lovéka zachovana a logické mys-
Kk ohrozeni schopnosti vykonavat samostatné bézné ¢innosti. Clovek jedna a rozhoduje se
nestandardnim zptisobem, zapomina realizovat ¢i dokoncit ¢innosti, které zapocal, ma oba-
vy z ciziho prostiedi a osob, stdva se zavislym na ptibuznych, strani se spole¢nosti, snazi se
o socialni izolaci. Zmény v chovani nemocného nejsou néhlé, postupné se vSak stavaji zie-

teln¢jSimi. (Callone, 2008)

Nemocny v ¢asném stadiu AD prochazi fazi popirani nemoci, snazi se sob¢ i svému okoli
dokazat ptechodnost svych potizi. S poklesem vykonnosti a schopnosti v§ak proziva pocity
nejistoty, strachu, tzkosti vedouci k uzavirani se pred okolnim svétem. Jiz v preklinickém
stadiu onemocnéni za¢ne mit doty¢ny, v disledku pocinajicich zmén kognitivnich schop-
nosti, obavy ze zvladani ¢innosti, které byl zvykly vykonavat kazdodenné. Tyto skutec¢nosti
jsou potom diivodem ustupu nemocného do Gstrani, ztratou zajmu o koni¢ky a pratele. Nej-
téz81 pro nemocného je vyrovnavat se s probihajicimi zménami sebe samotného, kterym

nerozumi, ale je si jich védom.

Buijssen (2006) uvadi, ze u demence je potifeba pocitat se dvéma zakonitostmi. Prvni je
naruseni ukladani informaci do dlouhodobé paméti, coz v disledku vede priméarné k zapo-
mindni, opakovani stejnych tkoni ¢i projevi, neschopnosti orientace v novych situacich,
prostiedi a Case. Sekundarné potom u nemocného vede k izolovani se od okolniho svéta,
uzavirani se do sebe, vyhybani se komunikaci, neklidu, agresi. Druhym zdkonem demence
je destrukce dlouhodobé paméti, kterd se projevuje zapominanim, a to od ¢asové nejbliz-
Sich udajii a slozitych informaci, coz v disledku vede k vymizeni schopnosti vyuZzivat me-
chanické dovednosti, u nemocného dochdzi k regresi, zacne se chovat vzhledem ke svému
véku a zazitym normam chovani nevhodné, ztraci zabrany, dochazi u n¢j k ubytku social-
nich dovednosti. Nejdéle v paméti zlstavaji zachovany zivotni udalosti, které byly pro je-
dince vyznamné. Zpocatku se nemocny snazi zmény schopnosti ovlivnit a zvratit, nevrat-

nost postizeni jednotlivych funkci vSak postupné vede k pocitiim frustrace, apatie se u néj
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stiida s podeziravosti. V okamziku kdy neni schopen pojmenovat své blizké, se dostavuje
pocit ztracenosti a bezvychodnosti situace, zachovand schopnost sebekriticnosti ma za na-

sledek sklon k depresim.

»Podivné a neobvyklé chovani je jakymsi vnéjsim projevem celkové zmatenosti, ktera ¢lo-
véka trpiciho Alzheimerovou chorobou stale vice obklopuje a pevnéji spoutava.” (Alzhei-

merova choroba v rodiné, 1998, s. 33)

v Vv

nosti vyrovnat, protoze ¢lovék je ve své podstaté bytosti spoleCenskou, ktera své fyziolo-
gické potieby uspokojuje kulturng, dle zvyklosti uznavanych danou spole¢nosti. (Nakonec¢-

ny, 2009)

Osobam trpicim AD se Casto prolinaji prozitky z doby minulé s témi soucasnymi, planovat
budoucnost je pro né¢ takika nemozné. Dostavaji se do situace, kdy jsou nuceni pfenechat
rozhodovani o svém ,,zivoté“ nékomu ze svych blizkych. Méni se tak jejich role a pozice

Vv ramci rodiny, postupné prichazeji o sviij spoleCensky status.

Nez se nemocni s AD stanou zcela zavislymi na druhé osobé, prochazeji n¢kolika obdobi-
mi. Prvni z nich Ize oznacit jako ,,fazi potfeby dohledu®, béhem niz si doty¢ny uvédomuje
ubytek svych schopnosti a zejména myslenkové pochody nahrazuje pocity. Ve ,,fazi potre-
by péce* jiz dochazi k naruseni vnimani a jedinec vklada svou divéru do n€koho ze svého
bezprostfedniho okoli. V obdobi, které je oznacovano jako ,,faze potieby oSetfovatelské
péce a nemocny piestava byt schopen uvédomovat si okolni svét, je pro n¢j dulezité nalézt

bezpedi a utociste. (Buijssen, 2006)

Rodinni pfislusnici by méli byt pro nemocného 1 v obdobi probihajici choroby témi, kdo ho
budou utvrzovat v jeho identité. Kazdy jedinec ma po celou dobu svého zivota zijem
ucastnit se sdilenych aktivit, zazivat pocity sounalezitosti a respektu, mit moznost byt pro-

spésnym a uziteCnym svému okoli. (Sykorova, 2007)

2.2 Alzheimerova demence a jeji dusledky pro rodinu

Zpocatku se rodinni pfislusnici, stejné¢ jako nemocny, snazi najit rliznoroda vysvétleni pro
pozorované zmény v chovani. Tim je prodluzovan Cas prvni navstévy odbornika a zahajeni
adekvatniho 1é¢ebného postupu. VEtSinou az zpétné si rodina skladd dohromady jednotlivé

udalosti odpovidajici projeviim onemocnéni. Neni vyjimkou, Ze 1 rodinni pfisluSnici pro-
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chazi fazi popfeni. Smifit se s projevy postupujici nemoci a s progndézou AD je vétSinou
cely zivot vzorem a oporou Vv jednotlivych Zivotnich situacich, se postupné¢ méni a
S postupujici nemoci se zac¢ind chovanim piiblizovat malému ditéti. Osoby, které ptichazi
behem doby trvani choroby do kontaktu s nemocnym, by méli mit na mysli, Ze 1 vzhledem
K postizeni je tfeba chovat se k nému s tctou a respektem k jeho pfanim. Ponechat mu do-
statek prostoru k seberealizaci a uspokojovani osobnich potieb, ¢imZ je mozné predejit

pocitiim frustrace a deprivaci, ¢asto vedouci k projeviim deprese.

Béhem casného stadia AD neni potieba vykonavat jednotlivé ¢innosti za nemocného, pou-
ze je dobré hledat zptisoby, jak mu jejich provadéni usnadnit a ptipadné najit feseni, jak by
bylo mozné kompenzovat narusené schopnosti. Je dilezité podporovat ho v aktivnim, sa-
mostatném pocinani. Na misté také je najit si béhem dne dostatek prostoru k ¢asté komuni-

kaci s nemocnym a dat mu tak moznost vyjadrit své pocity, obavy a piani.

Zivot celé rodiny se stava odlisnym od piedstav a plantl, které méli pied propuknutim cho-
roby. Pfibuzni prozivaji pocity smutku pramenici z vnimani osobnostnich zmén nemocné-
ho, ¢asto dochézi k vymeéné roli rodi¢-dité. Mohou zazivat také pocity viny z nedostatecné
vyuzitého ¢asu v pfedchozich letech. Vétsinou na jednoho z rodinnych ptislusnikd ptipad-
ne nejvétsi dil péce o nemocného. Jeji naro¢nost a zptisob se odviji od stadia, ve kterém se
nemoc nachazi. VétSinou k poskytovani péée nemocnému také ptipada délat mnozstvi slo-
zitych a naro¢nych rozhodnuti. Jednim z nich se s postupujici nemoci stava rozhodovani se
0 umisténi do reziden¢niho zatfizeni. Rodinni ptisluSnici jsou vétSinou pfi vybéru vhodného
zatizeni ostraziti, pfesto jejich vztahy mohou byt naruseny, poznamenéany napétim a obha-
jovéanim tohoto rozhodnuti.

A4

Pro rodinu byva jednou z nejtézsich véci dohodnout se, co bude pro nemocného nejlepsi a
jaky zptsob péce je v ramci jejich mozZnosti. Neméla by vSak zapominat, Ze projevit sva
prani a potieby by mél v prvni fadé sdm nemocny. Ten ma pravo urcit si kdo a jakym zpi-
sobem je schopen se o n¢j starat, védét kdo mu bude na blizku v dobé kdy to bude nejvice
potiebovat. Veskerd rozhodnuti by proto méla padnout v ¢asném stadiu AD, zaroven je
nutné poskytnout nemocnému pomoc pfi usporadani vSech finan¢nich a pravnich zélezitos-

r

t1.
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které by mélo odpovidat individualnim potifebam nemocného. S ohledem na jeho aktualni
zdravotni stav by mélo poskytovat dostatek prostoru k samostatnosti, soukromi, bezpecnos-

ti a dostatek stimulujicich podnétt. (Na pomoc pecujicim rodinam, 2003)

Fungujici rodina, ktera vytvafi soukromy prostor pro nemocného, je velmi dulezita, a to
nejen ve stadiich onemocnéni, kdy je mu jesté¢ péCe poskytovana v jejim ramci. I
V soucasné dob¢ by méla stale pusobit jako stabilizujici instituce, kterd svym ¢lentim po-

skytuje zazemi a bezpeci, ale nebrzdi je v jejich piipadném rozvoji. (Mozny, 2002)

Stejné jako nemocny v disledku AD pfichazi o svilj spolecensky status, tak i jeho blizci se
ocitaji na jiné pozici v rdmci spole¢nosti a jsou nuceni piizpasobit své spolecenské aktivity
potiebam nemocného. Casto se i rodinni piislusnici dostavaji do uréité socialni izolace,
predevsim v dobé, kdy svou energii smétuji k podpote a péci o nemocného. Béhem téchto
let se méni jejich priority, zajmy a oblasti vyuzivané k relaxaci.

r~r

Alzheimerova demence je onemocnéni, které zatizi celou skupinu osob v okoli nemocného
a to nejen po praktické strance, ale také z hlediska naruseni kazdodennich stereotypi. V
pocatcich se ptibuzni vyrovnavaji s progndézou onemocnéni, malokdo z nich si v§ak dokaze

predstavit, co je v nasledujicich letech ceka.

Podle Buijssena (2006) rodina nemocného prochazi procesem truchleni a to pomérné dlou-
hou dobu. Zarmutek, hnév a bezmoc, ¢asto ve spojeni se strachem z budoucnosti, jsou pro
jeji ¢leny zdrojem velkého emocionalniho vypéti. Nesrozumitelnost a nepiedvidatelnost v
chovani provazejici postupnou progresi AD je pro blizké nemocného zdrojem vyrazného,
nepietrzitétho napéti a psychické zatéze. Postupné zmény osobnosti nemocného a ztrata
schopnosti poznavat své blizké, ktera ¢asto vede k dozadovani se pfitomnosti jiz neZijicich
ptibuznych, vyvolavd u mnohych, do poskytovani péce zapojenych jedinci, nepteberné
mnozstvi stresovych situaci. O to t€z8i pro né potom je zachovat nemocnému vaznost a

stale s nim jednat jako s dospélym.
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3 MOZNOSTI PECE O OSOBY S ALZHEIMEROVOU DEMENCI

Moznych zpisobti péce o osoby s AD je nékolik a odviji se od stadia choroby, ve kterém se
nemocny zrovna nachazi. Pro vSechny zacastnéné je tedy jednim z piedpokladi pro Gspés-
né a efektivni zvladani péce predevsim pochopeni postupu projevil jednotlivych stadii ne-

maoci.

Pii planovani péce je moznym urcujicim faktorem stupnice sobéstacnosti, pomoci které se
u nemocného hodnoti schopnost osobni hygieny, oblékani, péce o zevnéjsek, mobility, po-
uzivani WC a koupelny, pfijiméni jidla a tekutin. Urcujici je také to, zda je téchto kont
schopen zcela sam, s ptipomenutim, s pomoci nebo jich schopen neni. Pomoc nemocnému
je komplikovana poruchami chovéani, jako jsou bludy, halucinace a misidentifikace, pii niz
nemocny zaziva pocity ptitomnosti dal$i osoby, neni vSak schopen rozlisit skute¢nost od
fikce. Ani osobnostni zmény nemocného, jako apatie, egocentrismus, odmitavost, pokles

aktivity, praci s nim neusnadnuji. (Alzheimerova choroba..., 1999)

Osobam nemocnych a jejich blizkym se nabizi Siroké spektrum socidlnich sluzeb, které
jsou nastrojem socialni politiky statu. V soucasné dob¢ jsou poskytovany jednotlivci, ko-
munitami, obcemi, kraji, obcanskymi spole¢nostmi, ur€ity dil zodpovédnosti ziistava statu.
Zakladnimi principy vedoucimi k naplnéni poslani socidlnich sluzeb jsou: respekt autono-
mie, nezavislosti a individualnich potieb jejich uzivateli, snaha o jejich zaclenéni a inte-
graci do spole€nosti, spoluprace s uZivateli sluZzeb na Grovni partnerstvi a rovnosti, standar-

dy vymezujici kvalitu poskytovanych sluzeb. (Bila, 2003 cit. podle Malikova, 2011)

Kvalita socidlnich sluZeb je posuzovana dle ¢ty zasad. Jsou jimi zdsada ochrany lidskych
prav, zasada individualizace sluZzby, zdsada odbornosti a zasada provozniho zabezpeceni.
Jejich podstatu lze shrnout jako snahu o vychazeni z individudlnich potieb uzivateld sluzeb
za respektovani jejich lidskych prav, s cilem zajistit k naplnéni jejich o¢ekavani dostatecny
pocet v dané problematice odborné vzdélanych pracovniki, kteti budou své sluzby posky-

tovat v distojném a odpovidajicim prostiedi. (Michalik, 2008)

Sociélni sluzby jsou uréeny osobam, které se ocitly v neptiznivé socidlni situaci. Jedna se o
¢innosti provadéné s cilem zabranit socialni exkluzi téchto osob, ale naopak podpofit jejich
zaclenovani do vétSinové spolecnosti. Podminky jejich poskytovani a realizace jsou presné
vymezeny Vv zakoné o socialnich sluzbach, v némz jsou d€leny na sluzby socialni prevence,

sluzby socidlni péce a socidlni poradenstvi.
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Podle Tomese (2001) je 1ze délit dle n¢kolika hledisek a to kdy byly poskytovany, s jakym
cilem a jakym zpiisobem. Z hlediska mista poskytovani socialnich sluzeb rozliSujeme do-
maci prostredi, rezidencni Gstavni péci a pobyty V centru sluzeb. Zpiisoby poskytovani so-
cialnich sluzeb lze délit na informacemi ¢i tkonem, dobu jejich trvani na urcitou ¢i trvalé-
ho charakteru. Vykonavani socialnich sluzeb je podminéno kooperaci profesionalnich soci-

alnich pracovnikil s profesemi zajist'ujicimi obsluzné ¢innosti.

Poskytovatelé socidlnich sluzeb jednaji v souladu s platnou legislativou a etickymi princi-
py, které jsou popsany v fad¢é etickych kodext a ty je tieba dodrzovat jak vici uzivatelim
sluzeb, tak ve vzajemnych vztazich mezi pracovniky. Obecnymi etickymi zasadami je ne-
zneuzivat neptiznivé socialni situace Cloveéka, nenabizet mu pro néj nevyhodné sluzby,
nechovat se vici jeho osobé neuctivé a s pohrdanim, ale naopak s respektem a uctou, ne-
zlehCovat jeho problémy a soucasnou situaci, poskytnout mu prostor, dostatek informaci a
vice moznych feSeni, aby si sdm mohl vybrat vyhovujici zpisob pomoci, jednat seriozné,
nezamlcovat dulezité skute¢nosti a nepodvadét, respektovat rozhodnuti uzivatele sluzeb,

nekritizovat ho, neponizovat a neodsuzovat. (Malikova, 2011)

Nejvice vyuzivanymi socialnimi sluzbami jsou osobami s AD a jejich blizkymi sluzby so-

cialni péce.

3.1 Reziden¢ni péce

Péce v rezidencnich zafizenich je obvykle poskytovana jedinclim, ktefi si vzhledem ke
svému zdravotnimu stavu nemohou dovolit zlstavat ve svém bydliSti sami a nemaji po-
tiebné rodinné zazemi. V pokroc¢ilém stadiu AD rozhoduji o umisténi do reziden¢ni péce
za nemocného jeho pfibuzni. Vétsinou je k tomu vede skutecnost, ze jiz nejsou schopni

kompenzovat zhorSené schopnosti nemocného sami v domacim prostiedi.

V naSich podminkéch se setkdvame se tfemi typy reziden¢nich zatizeni. Pro jedince, kteii
jsou pomérn¢ sobé&stacni, pouze si potfebuji na nékteré pro né¢ zatézové ukony objednat
placené socialni sluzby, jsou uréeny penziony pro dichodce. Dalsi moznou variantou jsou
domy s pecovatelskou sluzbou, které nabizeji svym uzivatelim mimo ubytovani i socialni
sluzby, jez jsou jim béhem pracovnich dna trvale k dispozici. Vyhodou prvnich dvou vari-
ant je moznost zachovani si autonomie a vlastniho zpiisobu zivota. Osoby, kterym zdravot-

ni stav a socialni situace nedovoluje bydlet samostatn¢, byvaji umistovany v domovech pro
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seniory. Ty jsou formou ustavni péce, jejiz soucasti je mimo poskytnuti ubytovani a Siroké-
ho spektra socidlnich sluzeb také zajisténi odborné oSetfovatelské a rehabilitaéni péce a
péce o umirajici. Pro osoby s AD byvaji v téchto zafizenich ztizena specializovana praco-
visté s odborn¢ vyskolenym personalem. Jednou z variant pobytového zafizeni pro nemoc-
né jsou také domovy se zvlastnim rezimem, které vytvaieji specifické podminky zohlednu-

jici zvlastni potieby osob s touto nemoci. (Janeckova, 2005)

Sluzby domovi se zvlastnim reZzimem spocivaji piedevS§im v poskytnuti ubytovani a stravy,
poskytnuti pomoci pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu, ve vytvoieni podmi-
nek pro osobni hygienu a asistenci pii tkonech s ni spojenych, pravidelném zajistovani
socialni, oSetrovatelské, zdravotni, rehabilitaéni a duchovni péce nemocnym. Uzivatelim
sluzeb by mél byt také zprostiedkovan kontakt se spoleCenskym prostiedim, zajistény soci-
aln¢ terapeutické a aktivizacni ¢innosti, poskytnuta pomoc pii uplatiiovani prav a obstara-

vani osobnich zélezitosti. (Malikova, 2011)

3.1.1 Podminky prFijeti uzivatele do pobytového zarizeni socidlnich sluZeb a moZnos-

ti poskytovani péce

Jedinec, prijimany do domova pro seniory, je odpovidajici vékové skupiny a jeho schop-
nost sobéstacnosti je natolik sniZena, Ze se neobejde bez pravidelné pomoci jiné fyzické
osoby. Do domova se zvlastnim rezimem jsou pfijimany osoby se snizenou sobé&stacnosti,
jez u nich nastala v disledku chronického dusevniho onemocnéni, Alzheimerovy demence
¢1 jiného typu demenci a jejich situace vyzaduje pravidelnou pomoc druhé osoby. (Maliko-

v4, 2011)

V tustavni péc€i dochazi k prolinani zdravotni a socidlni péce. Jedna se o dvé slozky, které
jsou pro klienty velmi diileZité a od trovné jejich soucinnosti se odviji kvalita Zivota osob

I socialnich pracovniki pomérné piesné vymezena.

Mezi zakladni Cinnosti vykondvané socidlnim pracovnikem v domové pro seniory patii
administrativni prace, informovani vefejnosti o sluzbach ptislusného domova, koordinace
respitnich pobytil, zajist'ovani programu kvality, dohled nad dodrzovanim etického kodexu,
prav a povinnosti uzivatelti sluzeb. Dale koordinace pfijimani jedince do domova, ktera je
pomérné naronym a rizikovym procesem. Pfi pfichodu jedince do zatfizeni se socialni pra-

covnik angazuje ve smyslu zvladnuti adaptacniho procesu, tedy prevence tzv. translokacni-
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ho syndromu, jehoz hlavnimi projevy jsou zmatenost, neklid, deprese a apatie. Pro seniora
je ptijemnéjsi, kdyZ je podrobné seznamen s prostfedim a persondlem zatizeni a vstup do
domova je jeho osobnim rozhodnutim. Sestavovani individudlnich adapta¢nich planu a
plant péce je zptisobem, jak v co nejveétsi mozné mite zachovat Zivotni styl a socialni vaz-
by jedince s ohledem na jeho zdravotni a psychicky stav, zaroven umoziiuje socialnimu
pracovnikovi ziskat diivéru nového obyvatele zatfizeni a stanovit mozné zpiisoby zlepSeni
jeho aktualniho stavu a kvality zivota. Socidlni pracovnik pro uzivatele sluzeb také vyhoto-
vuje a realizuje aktiviza¢ni programy, zajistuje socialni sluzby a psychosocialni pomoc,
zajistuje kontakt a spolupraci s rodinou seniora. Vyznamnost prace socialniho pracovnika
spoéivéa predeviim v dohledu nad vyvaZzenosti mezi zdravotni a socialni pééi. Clovék uby-
tovany v domové pro seniory by nem¢l byt bran jako pacient, a to ani tehdy, kdyz je limito-

van dlouhodobym a progresivnim onemocnénim. (Janeckova, 2005)

Ustavni péde je bézné zajistovana tymy profesionalii, ktefi se snazi pomoci osobam, které
se ocitly v problémové zivotni situaci vétSinou stejného ¢i podobného charakteru. Je posky-
tovana Vv prosttedi, které je uzplisobeno predpokladanym schopnostem uzivatela a to for-
mou pecovatelskych, socialnich, oSetfovatelskych a rehabilitacnich sluzeb. Prace ustavnich
pobytovych sluzeb zamétenych na osoby s AD spocivé predevsim v podpoie, péci a oSet-

fovatelské rehabilitaci, a to za u¢elem umoznéni distojného Zivota nemocnému.

Moznosti a zplsoby péce v pobytovych zatizenich jsou ovlivnény individualnimi poZadav-
ky jedince, harmonogramem ¢innosti jednotlivych pracovniki a domacim, navstévnim a
provoznim fadem tustavu. Provozni f4d vymezuje oblasti a formy poskytované péce, infor-
muje o rezimu a zpusobu provozu V zafizeni, jeho soucésti je domaci a navstévni fad.
Z provozniho fadu pro domovy se zvlastnim rezimem ma jedinec a jeho rodina moznost se
dozveédét napiiklad, jaké je technické zazemi Gstavu, jakym zpusobem je v ném zajisténa
bezpecnost uzivatelil sluzeb, jaké jsou odliSnosti v poskytovani zdravotni péce, jaké je or-
ganizacni zajiSténi zafizeni, informace 0 metodach a zpisobech aktivizace nemocnych a o
profesnim ¢lenéni jednotlivych pracovnikl zatfizeni. Zastupci jednotlivych profesi by méli
uzivateli sluzeb pfi jeho pfijeti predlozit moznosti, specifika, rozsah nabizenych sluzeb a
umoznit mu formou individualniho planovani, aby si sdm stanovil charakter poskytované

péce. (Malikova, 2011)
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3.1.2 Rizika tstavni péce

Rizikovost tstavni péce se odviji pfedev§im od nutnosti ptizptisobit dosavadni zivot ne-
mocného podminkdm zafizeni, do né¢hoz vstupuje a procesu adaptace v novém prostiedi.
Jednim z nejdulezitéjsich tkolu zatizeni je vytvofit podminky umoznujici jedinci co nej-
klidné&jsi piechod z ptivodniho socidlniho prostfedi do neznamého socidlniho prostiedi a
usnadnit mu tak adaptaci v novych podminkach a zpusobu Zzivota. I pfes to, Ze
V soucasnosti je jiz na kazdého jedince pohlizeno jako na samostatnou osobnost, kterd ma
urc¢ité schopnosti a kompetence, hrozi, ze v disledku ptizpisobovani se fadu ustavu, bude
vyrazné omezena jeho samostatnost. Umisténim do pobytového zatfizeni €lovek prichazi o
soukromi, musi se orientovat vV neznamém prostredi, navazovat kontakty a vztahy s cizimi
lidmi. Neni-li schopen projit timto adapta¢nim procesem, uchyluje se k ¢innostem, které
jsou mu dobte znamé, hleda uspokojeni v jidle ¢i dlouhodobém spanku. Disledkem je ztra-
ta z4jmu o okoli, nedostate¢né vyuzivani komunikacnich dovednosti a socidlni izolace.
Pomérné ¢asto k témto potizim dochazi v piipadé, ze vstup do ustavu byl pro jedince vol-

bou mensiho zla na zaklad¢ socialni ¢i zdravotni situace. (Matousek, 1995)

U osob s AD muize vytrzeni ze znamého prostiedi, naruseni zvyklosti a stereotypt vyvolat
stavy uzkosti, Gtlumu chovéni, spavosti, nechutenstvi, dezorientace a celkové zhorSeni
zdravotniho stavu. Pro nemocné ptesun do tGstavni pé¢e znamena preruSeni vazeb a oslabe-
ni kontaktl s blizkymi, ktefi jim byli zdrojem jistoty, opory a zdzemi. Minimalizuji se je-
jich komunikacni pfileZitosti, ocitaji se v nezndmém prostiedi, V némZ nemaji zachytné
body, které jim umoziiovaly ur¢itou orientaci v prostoru a Case. V dusledku téchto zmén

nemocni zazivaji pocity ohroZeni a bezmoci.

3.1.3 [Efektivita astavni péce

Vyznam ustavni pé€e pro osoby, kterym jejich zdravotni stav a socialni situace nedovoluje
dale zastavat v domacim prostiedi, spociva predevsim v podpore kvality jejich zivota. Jed-
notlivé ¢innosti by mély byt zaméteny na podporu a rozvoj zachovanych schopnosti jedince
a smysluplném traveni volného ¢asu. Mira poskytované péce by méla odpovidat jeho pied-
stavam a individudlnim potifebam, jedinec by se mél v ramci svych moznosti aktivné podi-

let na jeji realizaci.

VéEtsing€ uzivatell sluzeb pobytového zatizeni tato instituce nahrazuje domov, personal za-

stupuje roli piibuznych a ptatel. Efektivita prace zaméstnanct ustavnich zatizeni tkvi také
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Vv podpofe vazeb klienta s jeho rodinou, jejichz zakladem je uroven vzajemné komunikace.
Pracovnici reziden¢nich zatizeni se spolupodileji na utvareni svéta klienta, ktery se odviji
od pravidel konkrétniho zafizeni. Jedinec se ocita v prostiedi, Vv némz lidé i1 véci dostavaji
vyznam na zaklad€ jeho zajmul a potieb. Prioritou soucasné koncepce pobytovych tstav-
nich zafizeni je, aby dokazaly a umély reagovat na konkrétni a specifické zajmy ¢lovéka,
respektovaly jeho zplisob zivota a pretvarely ho v co nejmensi mozné mife. (Matousek,

Kodymova a Kolackova et al., 2005)

3.2 Domaci péce

Onemocnéni samo o sobé€ piinasi fadu psychickych, emocnich a zivotnich zmén, pfi nichz
je domov a rodinné zazemi pro nemocného dulezitym a nezastupitelnym zdrojem osobni
jistoty, zazemi a pocitu plnohodnotnosti. Domaci péce je osobam nemocnym poskytovana
V jejich pfirozeném prostiedi a dava jim moznost zlstat v ném po c0 nejdelsi moznou do-
bu. V soucasné dobé¢ se stava hojné vyuzivanou alternativou k Gstavni pé¢i. Vétsina agentur
domaci péce je schopna poskytnout svym uzivatelim pecovatelské sluzby i osetfovatelskou

péci v potiebné mife a ve spolupraci s blizkymi rodinnymi piislusniky jedince.

Zahajeni prace s uzivatelem sluzeb by mélo predchazet nashroméazdéni poznatkl o jedinci
a jeho zazemi, které spociva v socialni anamnéze, popisu socialnich dovednosti, rozumo-
vych schopnosti, aktualnich potfeb a moZnosti jejich naplnéni, pojmenovani problému a
moznosti jeho feSeni, ve zmapovani a zhodnoceni moznosti posileni zachovanych doved-
nosti jedince. Pouze poskytovatelé socialnich sluzeb, ktefi jsou obeznameni se situaci ¢lo-
véka a respektuji jeho potfeby, mu mohou nabidnout kvalitni péci. (Matousek, Kodymova

a Kolackova et al., 2005)

Lidské potieby uzivateld sluzeb se stejné jako u vSech osob odviji od Maslowovy hierar-
chie potieb, podle niz jsou jejich oblasti roz¢lenény do péti urovni. Maslowova pyramida
vychazi ze vzajemné provazanosti potieb, logické posloupnosti, nezbytnosti jejich uspoko-
jovani a predpokladu vzniku nové potieby po uspokojeni potieby predchozi. (Malikova,

2011)

Jednim ze zadkladnich principi 1écby v domacim prostiedi je aktivni spoluprace lékaie s

pfibuznymi nemocného, pracovniky socidlnich sluzeb a agentur doméci péce. Spociva
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V propojeni pozitivnich emoci pramenicich ze vztahii mezi blizkymi osobami a zvoleného

terapeutického postupu.

Rizikem zapojeni ptibuznych do 1écebné strategie mize byt jejich zaujimani nevhodnych
postojii k nemocnému, predev§im snaha piiliSné ochrany a izolace od problémt, zajisténi
veskerych potieb nemocného bez jeho aktivniho pfi¢inéni a tendence zbavovat jej spoluod-
povédnosti za uspé$nost terapie. Pti adekvatnim vyuziti socialnich vztaht jedince vsak lze
vyrazné ovlivnit jeho pozitivni psychické rozpolozeni a dosdhnout potiebné efektivity 1&¢-
by, coz je zakladnim piistupem holistického pfistupu, jeZ vyzdvihuje vyznam Sirokého so-
cialniho prostiedi, ve kterém je nemocny zaclenén. Forma lé¢ebného postupu se tak odviji
od kvality socialni opory, jez se mize jedinci dostavat. Svou roli hraje také vliv psychické
atmosféry v socidlnim prostfedi, v némz se doty¢ny nachédzi. Poskytnuti moznosti nemoc-
nému svobodné se rozhodovat a korigovat zvolené terapeutické postupy dovoluje, aby se
aktivné zapojil do celého procesu 1é¢by. Jednou z podminek kvality a Gispé$nosti poskyto-
vané péce, ktera je vétSinou dlouhodobého charakteru, je také vytvofeni vztahu mezi po-

skytovatelem sluzeb a nemocnym zalozeném na vzajemné duvéie. (Kapr a Koukola, 1998)

Rodina nemocného je velmi dilezitou soucasti prostiedi, v némz bude péce poskytovana.
V mnoha piipadech se rodinni pfislusnici stavaji aktivnimi pomocniky, poméhaji pracov-
niklim pfislusné agentury pfi orientaci v domove jedince, jsou spojovacim ¢lankem mezi

nemocnym a poskytovatelem péce.

S nahle vzniklym, neocekavanym onemocnénim se rodina vétSinou tézce vyrovnava, je
vystavena stresu a pii jeho progresi také frustraci. Obavy z postupu nemoci vyvolavaji u
jednotlivych ¢lenil rodiny negativni pocity, které se s ohledem na nemocného vétSinou sna-
zi potlacovat a hledaji pfi¢iny nastalé situace ve svém socialnim okoli. Pfijeti onemocnéni
rodinou je do urcité miry ovlivnéno také pfistupem, jaky ma k nemoci sam pacient. Rodina
jako celek je nahle nucena zménit svij zivotni Styl, prehodnotit priority a aktivné se zapo-
jovat do Cinnosti, které diive nebyly v centru jejiho zajmu. I piesto jsou jeji ¢lenové
v krizovych situacich, jez jsou piedstavovany také onemocnénim nékoho z blizkych,
schopni podpory a vytvofeni potiebného zdzemi. Za ucelem pomoci druhému vyuzivaji
dosud nepoznané a bézné nevyuzivané osobni rezervy. Mobilizuji své sily, vzajemné spo-
lupracuji, omezuji kontakty s okolim, zintenziviuji pouze kontakty s osobami, které by jim
mohly pfi péci o nemocného pomoci. Schopnost rodiny vzajemné spolupracovat, se odviji

od nastaveni hodnotového systému uznavaného V jejim jadru, ktery se vyviji po generace a
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1ze podle né&j predpokladat, jakym smérem se bude ubirat chovani jejich ¢lenti v necekané

vzniklych situacich. (Matousek, 1997)

Snaha o udrzeni jedince v domacim prostiedi, o jeho integraci do spolecnosti a zachovani
fyzické kondice a aktivity po co nejdelsi moznou dobu je ptredmétem terénni socidlni prace,
ktera se zaméiuje zejména na oblasti péce o seniory, u nichz ze zdravotnich divodit doché-
zi k poklesu schopnosti sebeobsluhy a sobéstacnosti. Socidlni prace se snazi takto postize-
nym osobam pomoci zvladat kazdodenni potfeby, naplnovat jejich plany, udrzovat
Vv potfebné mife kontrolu nad vlastnim zivotem, odstraniovat psychické a socialni bariéry,
udrzovat a rozvijet zachované schopnosti a zvySovat tak kvalitu jejich Zivota. Prioritou
socialnich pracovniku je prodluzovat dobu pobytu senior v jejich domacim prostiedi a
povzbuzovat rodinné piislusniky pii ucasti na poskytovani efektivni a kvalitni péce, pfi-
¢emz respektuji jejich zvyklosti a potieby. Zaroven poskytuji ptibuznym nemocného dosta-
tek pottebnych informaci tykajicich se také moznych druht finanéni podpory a motivuji je
ke zvladani nové situace a vytvoreni vhodnych podminek pro nemocného. (Janeckova,

2005)

3.2.1 Specifika domaci péce o jedince S Alzheimerovou demenci

Ptibuzné, ktefi se rozhodnou pefovat o nemocného v doméacim prostiedi, ¢eka spousta
zmen, které se tykaji predev§im Gpravy prosttedi, v némz nemocny bude Zit a ptizpiisobeni
denniho rezimu jeho potfebam. Péce o jedince s touto nemoci, jejimz hlavnim projevem je

demence, vétSinou trva nékolik let, je dlouhodobého charakteru a vysoké narocnosti.

Domaci péce je postavena na dostatku zakladnich znalosti o pribéhu onemocnéni, o0 moz-
nych zptusobech pomoci od socialniho okoli a o spravném zptisobu jednani s nemocnym.
Rodinni pfislusnici se musi naucit respektovat vyvoj choroby a zmén potfeb nemocného,
udrzovat si realisticky nihled na nemoc, dokdzat Cerpat pozitivni emoce ze spolecnych
chvil a vzpominek, zprostit se pocitti viny, dokazat se o své pocity podélit s lidmi se stej-
nymi zkuSenostmi, udrzovat si dostatek odvahy a viry, nepodléhat stresu a pocitim skles-
losti ze zmén osobnosti nemocného, zachovat si dusevni zdravi, fyzickou kondici a emoci-
onalni rovnovéhu. Zivot s ¢lovékem s AD vyzaduje od osob pedujicich, aby si zachovaly
smysl pro humor, dokazaly tézit ze zachovanych schopnosti nemocného, podporovaly ho

k sobéstacnosti, vyhybaly se konfliktim, dokéazaly s nemocnym komunikovat a cvicit a
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zjednodusily jednotlivé denni ¢innosti do takové miry, aby je nemocny dokazal plnit s di-

stojnosti. (Halova, 2010)

S postupujici progresi AD je okoli nemocného vystaveno stresujicimu obdobi, které je
dlouhou dobu vyrovnava. Toto obdobi kon¢i imrtim ptibuzného a je charakterizovano vel-

kym mnozstvim emocnich a psychickych zvratt.

Osobam, které pecuji o své nemocné piibuzné doma, se dostava pomoci vV podobé mobil-
nich hospicovych sluzeb, které poskytuji komplexni péci, na niz se podili zdravotnicky
personal, psycholog, socialni pracovnici a pastoracni asistenti. Cilem této sluzby je naplné-
ni pfani a ofekavani nemocného a jeho blizkych, a to nejen po strance odborné, ale také
socialni, duchovni a psychologické. V¢tSina pozornosti a zdjmu je sméfovana
k nemocnému, S ohledem na zachovani jeho dustojnosti. Duraz je kladen na postoj vyja-
diujici tctu k Zivotu a respektujici hodnoty uznavané pacientem a jeho rodinou. Zucastnéné
osoby se snazi ponechat jedinci dostateény prostor pro vyjadieni jeho pfani a potieb. (Mar-

kova et al., 2009)

3.2.2 Sluzby socialni péce vyuZivané nemocnymi vV domacim prostiedi

Naro¢nost domdci péce je rodinnymi piisluSniky ¢asto kompenzovéana vyuzivanim Siroké-

ho spektra sluzeb socialni péce.

PECOVATELSKA SLUZBA poméhé jedinctim pii pééi o vlastni osobu a o domécnost.
ODLEHCOVACI SLUZBA je znama pod nazvem respitni péée. Spo&iva v zastoupeni vét-
Sinou blizkych ptfibuznych pfti poskytovani péce nemocnému. Diivodem byva potieba ro-
dinnych pfislusnikll vytvofit si prostor pro osobni Zivot a odpocinek.

CENTRA DENNICH SLUZEB neboli ,,domovinky* jsou ambulantnim typem péce. Posky-
tuji jedinctim, ktefi jsou do nich dopravovani pomoc pii riznych typech kazdodennich ¢in-
nosti a zaroven se snazi o jejich duSevni a fyzickou aktivizaci.

DENNI STACIONARE jsou také ambulantni sluZbou, kterd je sméfovana k osobam se

sniZzenou sobé&stacnosti, jimz je poskytovana komplexni péfe v potiebném rozsahu a fada

aktivizaénich a socializa¢nich ¢innosti.

TYDENNI STACIONARE jsou jiz pobytovou sluzbou uréenou osobam se snizenou

sobé&stacnosti, které se neobejdou bez pomoci druhé osoby. VéEtSinou jsou provozovany
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V pracovni dny a umoznuji tak ptibuznym nemocného dochazet do zaméstnani. Tydenni a
denni centra jsou stejn¢ jako domovy se zvlastni rezimem schopny vytvofit pro nemocné
podminky odpovidajici jejich schopnostem a potfebam a zaméstnavat socialni pracovniky,

kteti rozumi odchylkdm v jejich chovani. (Malikové, 2011)

3.3 Zpiisoby prace s 0sobami v pokrocilém stadiu Alzheimerovy demen-

ce

Pro nemocné, jejich rodiny a pracovniky sluzeb socialni péce byva nejvice zatézujicim di-
sledkem pokrocilého stadia AD postizeni motorickych schopnosti, mobility a piedevsim
poruchy komunikacnich dovednosti. Od problému v této oblasti se odviji mozny zpusob

prace s nemocnymi a vybér metod, které pii ni Ize uplatnit.

Cilem jednotlivych metod volenych pro praci s jedinci trpicimi demenci je posilovani vni-
mani plnohodnotnosti sebe sama, podpora fyzickych a mentélnich rezerv, rozvijeni a udr-
zovani zachovanych schopnosti a udrzovani kvality Zivota jedince. Dirraz je kladen na sku-
teCnost, ze 1 nemocny ¢lovék ma potiebu vyjadiovani emoci, pfijimani podnétli, védomi
soudrznosti s blizkou osobou a uplatiiovani vlastniho hodnotového systému. Stejné jako
kontakt s okolim je pro nemocné dulezité prostiedi, v némz se nachazi. Stimuluje jejich
prozitky, umoznuje jim reakce na podnéty, hraje vyznamnou roli pfi navazovani kontaktu a
komunikace. Jedinctim, kteti maji v dusledku zdravotniho postizeni potize s komunikaci,
by mé&li umét pomoci s navazovanim kontaktu a vyjadfovanim svych pfani socialni pracov-
nici vybaveni potfebnymi dovednostmi. Pro nemocného je také dulezité zachovavani a
udrzovani kontaktu s okolnim svétem, jehoz nedilnou soucasti jsou nejblizsi piibuzni. (Ja-

neckova, 2005)

Aktivni naslouchani je pfi komunikaci s osobami s narusenymi komunika¢nimi schop-
jedince, jeho soucasti jsou projevy vyjadiujici pochopeni, porozuméni, ochotu pomoci a
ohleduplnost. Vyznam takto vedené komunikace umociuje rezonance, pomoci niz dava
¢lovék najevo, Ze pfijal sdélované informace, a to formou ozvény. Svlij vyznam ma také
reflexe ¢i podrobnéjsi sumarizace, pii niz naslouchajici osoba Vv podstaté usporada obsah
klientova sd€leni, vyzdvihne a pfipadné pomtize pojmenovat jeho podstatu. Dalsimi vy-

znamnymi komunika¢nimi dovednostmi jsou povzbuzovani nemocného k vyjadieni svych
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prani a pocitli, empatie jakozto projev pochopeni a také schopnost dat nemocnému dosta-

teny prostor k mlceni. (Malikové, 2011)

Nejvice poznatkli o nemocném maji z obdobi, kdy mohli uplatiovat techniku aktivniho
naslouchani, jeho pfibuzni. Pomoci aktivniho naslouchani lze v jedinci vyvolat pozitivni
pocity spojené s vdéénosti ze zajmu o jeho obavy, potfeby a piani. Pfi ustavni péci je ak-

vvvvvv

pecujici osoby snazi o trénink koncentrace a pozornosti nemocnych. (Vybiral, 2000)

Augmentativni a alternativni komunikace je souborem metod usnadnujicich a umoziu-
jicich komunikaci s jedinci, ktefi nemohou své potieby, pfani a pocity vyjadfit verbalng.
Zlepsuje se pomoci ni potiebny pienos informaci mezi osobou nemocnou a jejim okolim.
Jedna se o zpusob, prostiednictvim n€hoz Ize t€émto jedinciim poskytnout moznost ucastnit
se rozhodovani ohledné své osoby a Zivotniho stylu, zaroven vede k jejich aktivizaci a sta-
va se tak soucasti terapie. Napomahd integraci nemocnych do socidlniho prostfedi, ¢imz
snizuje jejich apatii a pasivitu. Pro jedince v pokrocilém stadiu Alzheimerovy demence se
postupné stava trvalym prostiedkem komunikace, k némuz se nejéastéji vyuziva symbolt

a piktogramu. (Malikova, 2011)

Reminiscence je technikou, ktera ma své misto pedev§im v gerontologii. Je hojné vyuzi-
vana u osob s demenci, jeji efektivita spociva pfedevSim v aktivizaci jedinct s ¢aste¢né
zachovanymi kognitivnimi schopnostmi pifi vybavovani si vzpominek a zazitkl
z minulosti. SlouZi k navozeni pfijemnych pocitl cestou ,,znovuproZiti* pozitivnich emoci
spojenych s konkrétni situaci, jejichZ cilem je stabilizace a korekce psychického a celkové-
ho zdravotniho stavu jedince. Je pii ni vyuzivano predméti ze zivota nemocného, ke kte-

rym ma vztah, muze probihat nejen samostatné, ale i ve skupiné. (Malikova, 2011)

Reminiscence vychdzi mimo jiné ze skutecnosti, Ze Zivot osoby nemocné ma svou hodno-
tu, je sloZen ze z4zitkl a udélosti, které maji svlij vyznam nejen pro ni, ale i pro druhé. Nu-
ti jedince aktivizovat pamét’ a mysleni, zaroven vyzdvihuje jejich identitu a vypovida mno-
hé o jejich Zivoté. Je tak i zplisobem posilovani vztahli mezi nemocnym a pecujici osobou

¢i nejbliz§im okolim. Lze ji velmi dobfe kombinovat s jinymi metodami komunikace, na-

ptiklad s aktivnim naslouchédnim nebo validaci. (Janeckové, 2005)

Validace je jednim z piistupt, ktery lze uplatnit pfedevsim u osob s demenci, pficemz jeho

podstatou je hodnotové ocenovani kazdého projevu jedince, plné respektovani jeho ptvod-
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nich spole¢enskych roli a jeho samotného, respektovani jim zvoleného tématu pii komuni-
kaci, pfijimani momentalnich myslenek a emoci, provazeni jedince v jeho realité, i kdyz
zrovna neodpovida skutecnosti. Zaklada se na toleranci, empatii a naslouchani. Umoziiuje
nam nachézet v zazitcich z minulosti ¢lovéka, ktery se vyrovnava se svym zivotem a bilan-
Cuje, pfic¢iny a zdroje neobvyklého chovani, vede k navozeni psychického rovnovahy, klidu
a bezpec¢i. Obnovovanim pocitu vlastni ceny Ize u nemocného dosdhnout také snizeni ne-

klidu, tzkosti a stresu. (Janeckova, 2005)

Malikova (2011) uvadi, Ze podstata validace vychazi z ptedpokladu, ze kazdy ¢lovék ma
fadu nedofeSenych emocnich prozitkl souvisejicich s udalostmi z pfedeslého Zivota odra-
zejicich se v jeho chovani v obdobi nemoci. Zékladni dovednosti pro valida¢ni terapii proto
je umét vyhodnotit pii¢iny emocionalniho naladéni, pochopit je, akceptovat a projevovat
tak osobam s demenci respekt a tictu. Cilem validac¢ni terapie je zabranit bagatelizaci nega-
tivnich emocionalnich prozitkti nemocného z minulosti, které i po letech mohou mit vliv na

jeho psychicky stav, provazet jej na cesté vyrovnani se s nimi a pomoci jim tak zpracovat

4

Prochazkova (2009 cit. podle Malikova, 2011) mezi hlavni cile valida¢ni terapie zahrnuje
vybudovani vztahu zalozeného na divéfe, zpracovavani konfliktti z minulosti a odtvodné-
ni zpusobu prozitého Zivota, které u nemocného v idealnim piipadé¢ povedou ke snizeni
stresu, obnové sebetcty, zlepSeni neverbalni i pfipadné zachované verbalni komunikace,
zlepSeni pohybovych schopnosti, prevenci uzavieni se do sebe a celkovému zlepseni kvali-

ty jeho Zivota.

Rezolucni terapie se na rozdil od validace soustied’uje pouze na soucasnost. Stiedem jeji-
ho zajmu je to, co se u nemocného odehrava v konkrétnim probihajicim okamziku, spo¢iva
V piistoupeni pecujici osoby na skute¢nost zménénou tak, jak ji vnima sdm nemocny. Pod-
statou této terapie je nashromazdéni dostatecného mnozstvi informaci o Zivoté nemocného
a respektovani jeho aktualnich projevii bez vyjadfovani jakéhokoliv nesouhlasu. Rezolucni
terapie vychdzi z predpokladu, ze prozitky vychazejici z dosud zachované dlouhodobé pa-
méti jedince se prenasi v jednotlivych projevech jeho chovani do soucasnosti. Dokaze-li
okoli nemocného respektovat jeho projev a v celém rozsahu ho pfijmout, 1ze u néj pomoci

rezoluéni terapie docilit pocitu spokojenosti, vyrovnanosti a distojnosti. (Malikova, 2011)
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Preterapie umoziuje socialnim pracovnikim navazovat kontakt s lidmi, ktefi maji vazné
narusené komunikacéni schopnosti. Vyuziva prvky podporujici ¢lovéka ve vyjadieni prozit-
kd, z nichZz nékteré jsou stejné jako u validace, kontakt s nemocnym je vSak intenzivnéjsi.
Spociva predevsim v reflektovani vSech postiehnutelnych projevil jedince. Cilem pretera-
pie je umoznit ¢loveéku, aby si uvédomoval sviij vnitini svét a své pocity a zachovaval si
tak autonomii a kontrolu. Podnécovanim k aktivité také mimo jiného dosahujeme snizova-
ni senzomotorické deprivace a socialni izolace. (Janeckova, 2005)

vvvvv

které ddva nemocnému moznost uvédomovat si sebe samého, vnimat a navazovat kontakt

se svym bezprostiednim okolim.

Osoby s narusenymi komunikaénimi schopnostmi ¢asto nemaji moznost vyjadfit své pied-
stavy, pfani a pocity, jsou vyclenény z rozhodovani o zalezitostech tykajicich se jich sa-
mych. Proto je dulezité, aby se jejich okoli snazilo najit zptisoby, jak se s nimi dorozumét a

umoznilo jim tak realizovat jejich vlastni predstavy o formach poskytované pomoci.

3.4 Emo¢ni inteligence a jeji vyznam pri péci o osoby s Alzheimerovou
demenci

Je potiebné uvédomovat si, Ze ani u jedinct s poruchou komunikace, orientace, mobility ¢i
védomi by péfe neméla spocivat pouze v uspokojovani zakladnich biologickych potieb.
Také takto postizeni jedinci podvédomé vnimaji své okoli, pti praci s nimi je znalost speci-

fickych komunikaénich technik a schopnost empatie nutnosti.

Dilezitym prvkem pfi praci se star§imi lidmi a nemocnymi je uplatiiovani emocni inteli-
gence, ktera urCuje uroven schopnosti jedince pracovat s vlastnimi emocemi a to predevsim
pii zpracovavani a zaujiméni postojli v rozli¢nych socialnich situacich. Urovni emoéni in-
teligence odpovida uroven schopnosti reagovat na problémové situace, zasahovat do nich a
citlivé je tesit. Lze ji efektivné vyuZit ke zlepSeni komunikace, miry porozuméni a celkové
kvality mezilidskych vztahi. Emo¢ni inteligence Se sestava ze schopnosti sebeuvédomeéni
sebe sama, schopnosti sebeovladani, empatie, motivace sebe i druhych a optiméalniho pou-

zivani zakladnich socidlnich dovednosti. (Malikova, 2011)

StéZejni pro emocni inteligenci je schopnost vnimat vlastni pocity, coz je pomérné proble-

matické pro jedince, kteti vyrostli v prostiedi emo¢né chudém nebo se béhem Zivota nauci-
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li své pocity potlacovat. Na rozdil od intelektudlni inteligence, ktera je dana, lze emocni
inteligenci prostfednictvim vychovy v prubéhu zivota rozvijet. Zakladnim ptedpokladem

pro jeji rozvoj je omezeni sebekontroly a potlaGovani vlastnich pociti a vjema. (Pletzer,

2009)

Emocni inteligence je v soucasné dob¢ jednim z predpokladl pro uspésné navazovani, udr-
zovani a prohlubovéani vztahii mezi nemocnymi a osobami poméhajicimi. Uroveit emoéni
inteligence jedince piedurcuje miru jeho schopnosti efektivné a ucelné poskytovat péci
osobam, které ji potfebuji. Na rozdil od odbornych ptedpokladi je snaha o jeji rozvijeni

V co nejvetsim mozném rozsahu spoleéna pro socialni pracovniky i pro laickou vefejnost.

Pro uspésny rozvoj emocni inteligence je dulezity rozvoj vlastni osobnosti ¢lovéka, ktera je

tvorena nékolika zakladnimi vlastnostmi.

SEBEVEDOMI a jeho rozvoj spo¢ivéa piedeviim v uvédomovani si sebe sama, rozvijeni
své osobnosti a schopnosti uvédoméle v pribéhu Zivota tézit a vychazet z prozitych situaci.
V prvni fad¢ by mél kazdy jedinec zacit od sebe. Zaméfit pozornost do svého nitra, rozpra-
covavat a rozvijet dosud nevyuzité schopnosti a touhy a piedchazet tak stresu souvisejicim
s podcenovanim vlastniho ja. Cilem sebeuvédoméni je potom moznost orientace se ve
vlastnim nitru, schopnost pojmenovat a reagovat na vlastni pocity, formovani a nalezeni
vlastni osobnosti, které posléze jedinci umoziuje obracet pozornost vuc¢i potiecbam svého

okoli. (Pletzer, 2009)

Sebeuvédomeéni souvisi se schopnosti sebeovladani, a to pfedev§im v souvislosti s vlastni-
mi emocemi Je dilleZité zejména pro udrZzovani si nadhledu, odstupu, schopnosti objektiv-
niho zhodnoceni konkrétni situace a pifi pfekonavani problémi s uplatnénim empatického

ptistupu. (Malikova, 2011)

MOTIVACE souvisi s realizaci cilti svych i druhych. Vychazi z uvédomeéni si vlastnich
ptani souvisejicich s urCitou situaci a s perspektivou blizké i vzdalenéjsi budoucnosti. Po-
moci motivace Ize dosdhnout naplnéni potfeb a uspokojeni s nimi souvisejicich pocitt.
Podporuje a posiluje vili jedince na cesté k dosazeni cile, pfispiva k nalezeni vnitini rov-
novahy a vyrovnanosti. Pomaha pfemoci prvotni strach ¢i obavy, za idealnich podminek je

zdrojem pozitivniho a stimulujiciho stresu. (Pletzer, 2009)

EMPATIE je postoj usnadiujici komunikaci a dosahovani cilt. Zakladem empatie je

schopnost jedince vnimat emoc¢ni naladéni druhych osob a atmosféry kolem konkrétnich
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situaci. Jeji podstatou je schopnost porozuméni a vciténi se do pocitd druhych, ktera pii-

spiva k navozeni souznéni s okolim a vytvoieni duvérného vztahu. (Malikova, 2011)

Jedinci, ktefi jsou empatiéti, maji schopnost urcCité lidskosti, jsou schopni pfistupovat
k lidem ze svého okoli jako k bytostem s potiebami, pocity a pianimi a sdilet s nimi jejich
trapeni, ale také radosti. Jednim ze zakladnich pfedpokladi empatického pfistupu je urcita
mira senzibility, schopnosti jedince vnimat své pocity, preddvat je a pfijimat od osob,
S nimiz prichazi do kontaktu. Své uplatnéni ma i v konfliktnich situacich, umoziuje jedinci

sebevédomé, ale ohleduplné prosazovat zajmy sebe a svého okoli. (Pletzer, 2009)

SOCIALNI DOVEDNOSTI jsou tvofeny dvéma zakladnimi schopnostmi. Prvni je schop-
nost orientace ve vlastnim nitru a pocitech uzce souvisejici se schopnosti uplatiiovat je
adekvatné ke kazdé situaci. Druha je schopnost vnimat pocity druhych, umét reagovat na
jejich potieby a vést je na cesté k jejich naplnéni. Socidlni dovednosti spocivaji stejné jako
emoc¢ni inteligence ve schopnosti nalézt rovnovéhu mezi svymi zajmy a zajmy dalSich

osob. (Pletzer, 2009)

Zakladem pro uplatiiovani socialnich dovednosti jsou komunikaéni dovednosti, schopnost
uplatiiovat se a reagovat v ramci verbalni i neverbalni komunikace, ktera je podstatnym
prvkem pro utvareni a rozvoj mezilidskych vztaht. Doba stravend s druhou osobou béhem
komunikace nam dava moznost vnimat jeji emoc¢ni naladéni, rozlisit jeji pocity a potieby.
Vyvolavé v osobach zicastnénych potiebu zpétné vazby, vstiicnost a vili najit mozné zpu-

soby feseni aktualni situace. (Malikova, 2011)

3.5 Organizace zamérujici se na pomoc osobam s demenci

Ve vyspélych spole¢nostech vznikaji organizace, které svou ¢innost sméfuji k osobam,
které potiebuji radu nebo pomoc pfi feSeni nastalé socialni situace. BéZnym jevem je speci-

fické zaméteni jejich aktivit viici konkrétni problematice.

CESKA ALZHEIMEROVSKA SPOLECNOST (CALS) mé po celé Ceské republice zii-
zeny pobocky, které sméfuji svou ¢innost k rodinam pecujicim o osoby s Alzheimerovou
demenci. Jeji pracovnici jsou schopni poskytnout potiebné mnozstvi informaci a rad
ohledné konkrétnich situaci a problémi. Zarovei CALS zajist'uje respitni i rezidenéni pééi,

poskytuje sluzby v dennich centrech. (Callone, 2008)
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Ve Zlinském kraji je hned nékolik instituci sméfujicich svou ¢innost k osobam se syndro-

mem demence.

CHARITA CR je nestatni neziskovou organizaci s mezinarodnim rozsahem. Na na$em
uzemi je jejim clenem Sest diecéznich a dvé arcidiecézni charity, které maji fadu pobocek,
Z nichz jedna pusobi i ve Zlin¢. Jejich hlavni Cinnosti je pomoc osobam, které se ocitly
V nepfiznivé zdravotni nebo socidlni situaci. Osobam s Alzheimerovou demenci je schopna
poskytnout zdravotni, socialni péci a zédkladni poradenské sluzby. Jeji soucasti je také stie-
disko zajistujici péci o nemocné v jejich domécim prostiedi. (Odbor socidlnich véci

Magistratu mésta Zlina, 2011)

DOTEK je nestatni obecné prospésnou spolecnosti, kterd poskytuje v obcich pobliz Zlina
odlehCovaci a pecovatelské sluzby seniorim a lidem s demenci. (Odbor socialnich véci

Magistratu mésta Zlina, 2011)

CESKY CERVENY KRiZ zajistuje mimo Sirokého spektra dalSich aktivit domaci osetio-
vatelské a pecovatelské sluzby lidem s dlouhodobym onemocnénim. (Odbor socidlnich

véci Magistratu mésta Zlina, 2011)

Své nezastupitelné misto ma také rezidenéni péce poskytovana osobam s AD V sanatoriich,
domovech se zvla$tnim reZimem nebo na specializovanych oddé¢lenich zfizovanych
v domovech pro seniory, kterych je v Ceské republice velké mnozstvi. Ve Zling a jeho oko-

1i je také fada pobytovych zafizeni poskytujicich péci osobam trpicim timto onemocnénim.

NADEJE je organizaci zajistujici ve Zliné senioriim a osobam s Alzheimerovou demenci
ambulantni a pobytové sluzby, v jejichZ ramci je poskytovana neptetrzita komplexni soci-
alni a zdravotni pécCe, specificka péfe o osoby s AD je poskytovana témto osobam
vV domové se zvlastnim rezimem, ktery je soucasti domova pro seniory. (Odbor socidlnich

véci Magistratu mésta Zlina, 2011)

SENIOR, jehoz ztfizovatelem je mésto Otrokovice, je poskytovatelem komplexnich poby-
tovych sluzeb v domovée se zvlastnim rezimem. Zarovein zajistuje pecovatelské, oSetiova-
telské a odlehcovaci sluzby, provozuje centrum dennich sluzeb. (Odbor socidlnich véci

Magistratu mésta Zlina, 2011)

DOMOV PRO SENIORY BURESOV a DOMOV PRO SENIORY LUKOV jsou pobyto-

vymi zafizenimi, kterd zajiStuji socialni a zdravotni pé¢i. Soucasti kazdého z nich je do-
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mov se zvlastnim rezimem urceny osobam s AD a jinymi typy demenci. (Odbor socidlnich

veéci Magistratu mésta Zlina, 2011)
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGICKA CAST

Podstatou této ¢asti prace bylo vymezit, jakym zptisobem bude vedena jeji vyzkumna ¢ast,

co bude jeji podstatou a s jakym piedpokladanym vystupem.

4.1 Vyzkumny problém

Ve vyzkumu jsme zjiStovali, jak je vnimana osobou pecujici, z hlediska psychické zatéze,
naro¢nost pée o nemocného s AD? Lze-li zjejiho pohledu vymezit hranice, po jejichz
piekroceni by jiz ndro¢nost péce presahovala jeji moznosti? Jaky mélo onemocnéni dopad

na soukromi osoby pecujici z jejiho pohledu a na zivot nejblizsich ptibuznych nemocného?

4.2 Pojeti vyzkumu

Pro zodpovézeni tohoto vyzkumného problému byla zvolena kvalitativni vyzkumna strate-
gie, protoze, jak tikd Strauss a Corbinova (1999) je idealnim prostiedkem v ptipadé, ze
chceme vyuzit né¢i zkusenosti pro porozuméni podstaté jevi s ni souvisejicich. (Svaficek,

Sed’ova, 2007)

Pro realizaci této kvalitativni vyzkumné strategie bylo vyuzito metody zakotvené teorie,
jejiz podstatou je priizkum zvolené oblasti, z n¢hoZ jsou postupné zachycovany a analyzo-

vany vyznamné, diive nepfedvidané nové skutecnosti. (Miovsky, 2006)

Podstatou zakotvené teorie je moznost jeji aplikace na rozli€né situace, jez souvisi se
zkoumanou problematikou. K tomu je zapotiebi, aby dosahovala ur¢ité miry abstrakce,

tvarnosti a srozumitelnosti. (Strauss a Corbinova, 1999)

Zkusenosti a poznatky stran péce o osoby s Alzheimerovou demenci, ziskané pii osobnim
kontaktu od osob pecujicich a sebereflexe téchto osob, byly hlavnim zdrojem informaci

dilezitych pro zodpovézeni vyzkumného problému.

4.3 Cil prizkumu

Hlavnim cilem prizkumu je sebereflexe blizké pecCujici osoby zaméfend na psychickou
naro¢nost spojenou s poskytovanim péce jedinci s Alzheimerovou demenci a analyzovat

dopady této nemoci na zivotni postoje a vztahy blizkych rodinnych ptislusniki.
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Cilem empirické casti bylo ziskat odpovédi na dil¢i vyzkumné otazky, které povedou
ke zodpovézeni vyzkumného problému. Zaméfili jsme se na pocity a prozitky pecujicich
osob. Zajimaly nas také postoje k nemocnému a jeho chorobé, které osoby pecujici zauji-
maji a jak se v prib&éhu poskytovani péée zménily jejich postoje k vlastnimu zdravi a zi-
votnimu stylu. Zajimalo nas, které oblasti jejich soukromého Zivota byly od pocatku posky-
tovani péce nemocnému nejvice ovlivnény a jak. Dale jsme chtéli védet, jakym zpisobem
se zmenil pristup nejblizsich ptibuznych k nemocnému, jak probihajici onemocnéni ovliv-
nilo jejich soukromy zivot a jak onemocnéni ovlivnilo vztahy v roding. Dal$im cilem bylo
specifikovat odchylky v chovani nemocného, které jeho piibuzné ,,upozornily* na nastup
onemocnéni. Déle jsme se snazili konkretizovat pomoc, kterou Ize u osob s touto chorobou
realizovat za uc¢elem oddéleni progrese onemocnéni. Zajimala nds i mira informovanosti
ptibuznych nemocnych osob o pfic¢inach, prub¢hu a prognoéze Alzheimerovy demence a s
tim souvisejici mira porozuméni specifikim péce poskytované témto osobam.
V neposledni fadé nas zajimala také aroven spoluprace mezi piibuznymi nemocnych osob
se zafizenimi socialnich sluzeb pro osoby s Alzheimerovou demenci a oSetiujicimi 1ékati

specialisty.

Dil¢i vyzkumné otazky:
1. Pocity ptibuznych, které¢ méli ve chvili, kdy se dozvédéli diagndzu
2. Proces vyrovnavani se s nemoci blizké osoby
3. Pocity pecujicich osob v souvislosti s jejich novou roli
4. Pfistupy a postoje peCujicich ptibuznych k poskytovani péce
5. Vliv role osoby pecujici na jeji kazdodenni soukromy zZivot
6. Vliv situace spojené s péci o jedince s AD na zivotni postoje pecujicich osob
7. Vnimani soucasné situace dal$imi nejbliz§imi pfibuznymi nemocného
8. Vliv onemocnéni na vztahy v rodin€ nemocného
9. Moznosti relaxace a odpocinku pecujicich osob

10. Mira informaci, které osoby pecujici mély o AD
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11. Skutecnosti, které osoby blizké upozornily na to, Ze by se u jejich piibuzného moh-

lo jednat o AD
12. Piibuzenské vztahy, ve kterych jsou osoby pecujici k nemocnym
13. Vliv AD na nemocné, moznosti jejich aktivizace

14. Mira vyuzivani sluzeb a poradenstvi v oblasti pée o osoby s AD ptibuznymi ne-

mocného

15. ZkusSenosti ptibuznych s Grovni spoluprace s oSetfujicim lékafem nemocného

4.4 Vyzkumny vzorek

Pro vybér Gcastnikli tohoto vyzkumného Setieni byla vyuzita varianta prostého zamérného
vybéru, kterd, jak fika Miovsky (2006) spociva v osloveni osob, které jsou ochotny se vy-
zkumného Setfeni ucastnit a zaroven splituji kritérium dostupnosti a vhodnosti vzhledem

k dané problematice.
Vybérovy soubor tvofili rodinni piislusnici pecujici o nemocné s AD.

Vyzkumny vzorek sestaval z osob v soucasné dobé pecujicich o nemocného s AD ve véko-
vém rozmezi 22 — 70 let, z nichz ve tfech piipadech se jednalo o dcery pecujici o jednoho
ze svych rodi¢i, jeden respondent byl vnukem nemocného a jedna respondentka byla man-
zelkou nemocného. Tii ze zkoumanych osob byly ve stalém pracovnim poméru, dvé
v diichodu. Pouze jedna respondentka nezila s 0sobou nemocnou ve spole¢né domacnosti,

bydlela vsak ve stejném méste.

4.5 Vyzkumné techniky

Vyzkum byl uskutecnén pomoci péti polostrukturovanych rozhovort vétsinou vedenych
v doméacnostech respondentil, pro né€z jsem méla pfedem pfipraveny otazky tematicky za-
meétfené na jednotlivé zkoumané oblasti, uspofddané v piredpokladaném potadi, s moznou
obménou jejich znéni vedouci k upfesnéni ziskavané informace. VSechny rozhovory byly
uskutecnény v pribéhy meésice tnora, jejich trvani se pohybovalo mezi sedmi a Sedesati

minutami.
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4.6 Zpusob zpracovani dat

Fixace ziskanych dat byla uskute¢néna cestou audiozdznamu rozhovort se souhlasem

respondentti nebo pisemnym zaznamem rozhovoru.

Ptipraveni dat pro zpracovani spocivalo v prevedeni audiozdznamii do textové podo-

by a redukci ziskanych informaci ze zdznamového archu dle jejich vyznamnosti.

Podstatou zpracovani ziskanych dat bylo uskutecnéni tfi urovni kodovani, otevieného, axi-

alniho a selektivniho.

Oteviené kddovani — vytvareni koda a kategorii ze ziskanych dat dle jejich vyznamu,
spociva ve vytvareni jednotek shodného vyznamu vzhledem ke zkoumanému problému a
jejich seskupovani do kategorii, které jsou provazany urcitymi vztahy, jeZ se snazime na-

chéazet a pojmenovavat. (Miovsky, 2006)

Axialni kodovani — pieskupovéani a znovuutvafeni vazeb mezi jednotlivymi kategorie-
mi, jeho podstatou je nalezeni spojitosti mezi vlastnostmi jednotlivych kategorii, ptipadné
vytvareni subkategorii a jejich uspofadani do kédovaciho schématu v procesu, ktery cha-

rakterizuje zkoumany jev. (Miovsky, 2006)

Selektivni kédovani — ureni ustfedni kategorie, kterd je ddvana do vztahu s dal$imi

kategoriemi, jez jsou dale dle potieby upfesinovany a rozvijeny, vysledkem této ¢innosti je

piibéh. (Miovsky, 2006)
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5 EMPIRICKA CAST

Empiricka ¢ast je strukturovana dle zvoleného postupu zpracovani ziskanych dat pii vyuziti

metody zakotvené teorie.

5.1 Vysledky vyzkumu

Vysledky vyzkumu byly zpracovény s cilem dospét k zodpoveézeni stanoveného vyzkum-

ného problému.

5.1.1 Otevrené kodovani

Cilem oteviené¢ho kdédovani bylo vyclenit a oznacit jednotlivé stézejni udaje z rozhovori
s respondenty a nasledné je rozdélit do ptislusnych kategorii dle podstaty informace, jez

obsahuji. Toto déleni dalo vzniknout sedmi kategoriim.

Kategorie Kody

Pomozte mi pochopit, co se déje... ZjiSténi dg z lékarské zpravy
Vyhledani odborné pomoci pii opakujicich se vyky-
vech nalad nemocné a zahdjeni U€inn€ zvolené psy-
chiatricke 1écby
Absolvovani peCovatelského kurzu za ucelem poro-
zuméni nemocné
Vyznam informaci a poznatki z pecovatelského kurzu
pro osobu pecujici
Ziskavani informaci z literatury
Ukladani informaci dle dilezitosti z pohledu osoby
pecujici
Osoby pecujici nemaji pottebu vyhledavat poradenskeé

sluzby
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Samostatné shromazd’ovani informaci o nemoci 0sO-
bou pecujici jako disledek absence komunikace 1éka-

fe s rodinou nemocného

Nizka troven znalosti o nemoci v jejich pocatcich
Komunikace s OL ohledné pribéhu a 1éEby onemoc-
néni

Ziskévani informaci od osob s podobnymi zkuSenost-
mi

Zakladni znalosti o Ach

Vyhledavani informaci o Ach na internetu

Tato kategorie shrnuje zpusoby, kterymi osoby pecujici ziskdvaly informace o diagnodze,
progndze a priabéhu onemocnéni. Cast respondentti poukazuje na nedostacujici komunikaci
mezi nimi a oSetiujicim lékatem, kterd Casto prameni z nizké tirovné dovednosti osob pe-

Cujicich ptat se na to, co je zajima. OSetiujici 1ékafi se z pohledu 0sob pecujicich zamétuji

spise na informace tykajici se moznosti 1éCby.
[ ...Fikala, Ze na to neni zadna lécha...]
[ ...kdyz jsem se ptala lékare, Fekl mi, Ze bych tu nemoc stejné nezastavila.]

Dotazovani uvadi, ze vétsinu potfebnych informaci ohledné péce o nemocné ziskali z knih,
internetu, od znamych s podobnymi zkuSenostmi nebo socidlnich pracovnic po navazéani

kontaktu s piislusnymi agenturami socialni pomoci.

[ Doktorka volala na Charitu...vrchni sestre...no a ta sem prisla a ta mné to vsechno rekla,

co muzu Cekat a co, jak mam s nim délat.]
[ ... jd jsem byla na takovém kurzu, to je jenom takovy jednodenni kurz péce o nemocné...|

Tato kategorie také vypovida o tom v jaké mife jsou informace pro osoby pecujici dillezité
a z jakého diivodu. Z odpovédi respondentt je ziejmé, Ze zékladni védomosti o onemocné-
ni jim davaji moznost piizplsobit se ocekavané situaci, piipravit se na pribéh onemocnéni
vSak jen v urcité mife.

[ ...na internetu byly i zkuSenosti jinych lidi. Ted uz vim, ale stejné kdyz to nezazivate, ne-

chapete co tam ti lidi pisou...]
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[ ..kdyZ jsem Cetla tu knizku, tak jsem zjistila, Ze vSechno co v té knizce je napsané, tak

vim. Mam to odpozorované...]

Znam t¢, znas m¢, zname se?

Krizova situace jako spoustéci faktor onemocnéni
Narkoza jako spoustéci faktor onemocnéni

Vice vyvolavajicich faktori onemocnéni

Apatie jako jeden z prvnich projevii nemoci
Viditelné zhorSovani motorickych schopnosti jako je-
den z prvnich projevii onemocnéni

Zmatenost a bludy jako prvni postfehnutelné projevy
onemocnéni

Psychicky vzestup a utlum jako jeden z vyraznych

projevl nemoci

Ptechodné zlepSovani stavu nemocné

Infekce jako pfi¢ina urychleni progrese onemocnéni
S progresi onemocnéni deera ptichazi o matku jako
osobnost

Prikladani vétsi dilezitosti podstaté onemocnéni nad
prvnimi projevy

Vénovani pozornosti jednotlivym projevim onemoc-

néni

Jedna se o kategorii popisujici pfi¢iny onemocnéni z pohledu pecujicich osob a okamziky,

ve kterych si nejblizsi pfibuzni v§imli prvnich projevli onemocnéni.

[ ...nejstarsi bratr zemrel...potom byla dva mésice mimo...zacalo to pomalicku...my jsme

nevedeli co se déje...zacala si vymyslet, mela riizné predstavy...]

[...on byl na operaci, po té operaci jsme zjistili, Ze néjak nereaguje...J

[ ...ona mluvila jakoby z cesty. A méla bludy, vidéla lidi v byte a ze tam nekdo byl...]
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Kategorie zaroven v naznacich popisuje, jak vnimaji osoby pecujici prubéh jednotlivych

stadii onemocnéni a jeji projevy.

[ ...a pak mél silnou otravu krve a pan doktor mi rekl, Ze uz chodit nebude...kdyz ho nesli

na tom lehdtku, ja jsem ziistala uplné v soku...]

[ ...dva roka zpatky jsme si jesté popovidaly jako matka a dcera...ted na mé kouka...uz me

nedokaze zaradit...]

Jsem tu pro tebe... Osoba pecujici proziva poznatky z knih v kazdo-
dennim Zivot& s nemocnou
Zaregistrovani shody mezi informacemi z knih a sku-
teCnymi projevy onemocnéni osobou pecujici
Vytizenost osoby pecujici
Upozadéni osobniho Zivota osobou pecujici
Podftizeni se roli osoby pecujici
Zdravi osoby pecujici na ,,druhé koleji*
Nalezeni naplnéni v pomoci druhym
Pteruseni osobnich aktivit a zajmii osobou pecujici
Aktivizace nemocného za ucelem oddaleni postiZzeni
motorickych funkci v disledku onemocnéni
Péce o nemocného v domacim prostredi jako jedina
mozna varianta piijatelna pro nejblizsi piibuzné
Osoba pecujici nepocit'uje vyraznéjsi zmeénu svého
zivotniho stylu

Pocity uzkosti a obav osoby pecujici pii ztraté¢ dohle-

du nad nemocnym

Péce o zdravi z divodu udrZeni dostatecné fyzické



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 94

kondice potiebné k poskytovani péfe nemocnému
Harmonické vztahy v rodiné jako zéklad pozitivniho
piistupu k nemocnému

Osobni ptipravenost osoby pecujici na pomoc nemoc-
nému

Spolutcast osoby pecujici na poskytovani péce jako
samoziejmost

Stalé smétovani myslenek osoby pecujici k nemoc-

nému

Pfirozenost jako hlavni postoj v pfistupu k nemoc-

nému

Viely vztah osoby pecujici k nemocnému

Sama osoba pecujici nevnima soucasnou situaci jako
zatéZovou

Snaha rodiny nemocného a osoby pecujici o zvladani
situace po co nejdelsi moZznou dobu

Uvédomovani si vymezeni spole¢ného casu

S nemocnou osobou pecujici, strach z jeji ztraty

Zména osobnich priorit osoby pecujici, ptizpisobeni

Sse narocnosti situace

Neptetrzité soustied’ovani pozornosti osoby pecujici
smeérem k nemocné

Snaha osoby pecujici o co nejvétsi mnozstvi asu
straven¢ho s nemocnou

Jedna se o kategorii v niZ je vyjadieno, jaky osoby pecujici zaujaly postoj k péci o nemoc-
né. Respondenti se ve svych vypovédich shoduji na upozadéni osobnich aktivit z divodu

potieby vénovat mnoZstvi Casu osobé nemocné.
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[ ...musela jsem spoustu véci prerusit, naposledy jsem pred rokem a pul precetla knizku...]

Vétsina dotazovanych uvadi, ze je pohlcena svou roli, v niz neni schopna odpocivat a sme-
fovat svou pozornost k jinym aktivitdm nez péci o nemocného, ktera se stala prioritou je-

jich soucasného zivota.

[ ...ja nikam nechodim, akorat do lékarny, do mésta...tam a zpatky a to jeste oblecend

letim se divat na neho...]
[ ...pro nekoho je diilezite, aby mel uklizené, napecené...to je u mé ted vedlejsi...]

O vlastni zdravi respondenti pecuji pouze v takové mife jaka je nutné pro udrzeni psychic-

ké a fyzické kondice potiebné k poskytovani péce.

[ ...na svoje zdravi nemdam ani moc cas...vidycky si rikam, musim se udrzovat-jak by to

bylo, kdybych ja tady s nim nebyla...]

Kde jste kdo.. Osamocenost osoby pecujici pfi poskytovani péce
Rozdilnost nazord mezi nejbliz§imi piibuznymi
nemocného na poskytovani péce v domacim prostredi
Neshody na pfistup k péci mezi ptibuznymi jiz pii
prvnich projevech onemocnéni
Hledani opory v okoli pti absenci pomoci od rodiny
Absence relaxace a zanedbavani vlastniho zdravi oso-
by pecujici z diivodu osaméni pii poskytovani péce
Rozvraceni vztahll v rodin€ jako disledek rozdilnosti
nazorl na domdci péci
Nizk4 soudrznost v rodin€ nemocné
Absence pomoci ze strany piibuznych
Nezastupitelnost osoby pecujici pti poskytovani péce
Psychicka a fyzickéd podpora osoby pecujici ze strany

dal$ich pfibuznych nemocného
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Navaznost péce osoby pecujici a blizkych ptibuznych
Z obdobi pted rozvojem nemoci

Rodinné zazemi poskytujici osob¢ pecujici prostor

k relaxaci

Soudrznost v rodin¢ nemocného jako jedna z hodnot
V ni uznavanych

Opora pti zatézovych situacich v osob¢ blizké

Zastoupeni osoby pecujici v jeji roli jako samoziej-

most

Ugast na poskytovani péée jako odraz hodnotového
systému rodiny

Vzajemna pomoc v ramci rodiny jako pfirozenost

Rodina jako zdroj psychické podpory pro osobu pecu-

e

Jici

Bohata komunikace v rodinég jako zaklad psychické
vyrovnanosti osoby pecujici

Odvraceni se okoli od osoby nemocné z diivodu
postupujicich projevii nemoci

Ztrata kontaktu s okolim

Jedinci z okoli nemocné se nedokazi vyrovnat s jeji
nemoci a nechavaji ji samotnou

Rozpacitost v chovani ptibuznych k nemocné
Socialni izolace jako dasledek onemocnéni

Kategorie, kterd je sestavena z odpovédi respondentd tykajicich se posunu ve vztazich
v rodinach nemocnych, se zaroven dotykéd disledkii Alzheimerovy demence v zaujimani

postoj okoli k nemocnym.
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Pfipadna rozdilnost nazor na poskytovani péce v rodin€¢ nemocného je pak zjevnou piici-

nou rozvraceni piibuzenskych vztahi.

[ ...bratr Fekl, Ze se vzdava odpovédnosti...sourozenci k ni prestali chodit, ona viastné

ztratila i to okoli...prijde nemoc...a ziistala sama]

Z odpovédi respondentli je patrny vyznam soudrznosti v rodinach pecujicich osob, ktera

muze byt zdrojem primarni psychické podpory a zazemi.

[ ...poslouchaji mé stesky a to ted tak potrebuju..nékoho kdo se mnou mluvi jako tak nor-

malné...]

[ ...my se stridame... nékdy tam chodime spolu...prozivame to spolu...jsme pomérné velka

rodina, tak jsme se o tom hodné bavili a to asi tak pomohlo...]

Postoj rodiny k nemocnym a poskytovani péce v domacim prostiedi vychazi z hodnot v ni

uznavanych a kvality v rodin¢ utvofenych vztaht.

[ ...dédu jsme méli radi, ted'i pred tim a Fikam bereme to spis jako normalni vec...]

Pro€ zrovna ty? Vnimani utrpeni nemocné jako zdroj psychické zatéze
pro osobu pecujici
Snaha pomoci a soucit jako diivody osoby pecujici
starat se 0 nemocnou
Mnozstvi nedefinovatelnych pocitii osoby pecujici
Neptipravenost na postup onemocnéni jako disledek
potlacovani védomosti o progresi onemocnéni
Pocity bezradnosti a bezmoci pfi zjiSténi informaci
0 Alzheimerové chorobé
Hledani vysvétleni jako cesta vyrovnani se s nemoci
osobou pecujici
Psychicky ottes jako disledek uvédoméni si nastalé

reality
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Osoba pecujici si uvédomuje svou moznou emocio-

nalni nepfipravenost na postup onemocnéni
Uvédomovani si postupu onemocnéni a s tim spojené
obavy
Obavy z budoucnosti
Zvyseni narocnosti péce pro osobu pecujici
nemoznosti vysvétlit diisledky choroby stejné starému
partnerovi nemocné
Bezradnost jako zaklad vSech pocitl osoby pecujici
Strach osoby pecujici ze ztraty nemocné
Vzpominky jako pozitivni aspekty pro podporu vztahu
S nemocnou
Respekt a ucta k nemocnému, snaha o podporu jeho
distojnosti

Dalsi z kategorii v sob& zahrnuje pocity, které zazivaji osoby pecujici pfi poskytovani péce.

[ ...tyden je v poradku a pak najednou prijde sesup kdy je na tom psychicky Spatné, fyzicky
télo nefunguje i ten oblicej je sklesly...to potom tedy trpimija...]
[ Uz si néjak vic nedovedu predstavit, ze to bude horsi, ze bude prestavat uplné mluvit,

uplné se hybat, snazim se to brat, jak to je ted'...]

Respondenti €asto hovotili o strachu a obavach z budoucnosti, pocitech litosti, soucitu a
pfedevs§im bezradnosti a bezmoci pfi hledani feSeni soucasného problému, které jsou pro

n¢ hlavni pfi¢inou psychického vyc€erpani.
[ ...je mi nékdy lito, co ¢lovéka ceka, kdyz vidim tu jeji bezradnost...]

[ ...ze zacatku se snazite jednat, predbéhnout cas, mit jakoby naskok pred tou nemoci...az
ta nemoc nabira na obratkach...zlost nad tou bezradnosti az po bezvyznamnost sebe sama,

Ze jako nic nezmiiZete...to je hrozné, délate vSechno a nic]
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Bezvychodnost a nemoznost ovlivnit vyvoj onemocnéni a predejit utrpeni nemocnych je v
o¢ich respondentli dominujicim faktorem obtiznosti situace, kterd je umocnéna snahou

osob pecujicich o udrzeni a podporu distojnosti v zivoté¢ nemocnych.

[ ...nedovedu si predstavit az tu nebude a na druhou stranu je mi lito, jak trpi jako jeji
dustojnost...ona byla vidycky samostatna, niceho se nebdla, nic po nikom nechtéla a ted’ si

musi nechat pomdahat...to je pro ni utrpeni, to vim.|

Vim, Ze to nebude
snadné, ale chci to

zvladnout... Akceptovani naro¢nosti péce osobou pecujici na ukor

vlastniho zdravi

Smifeni se osoby pecujici s nemoci

Unava a stavy vy&erpani jako diisledek poskytovani
péce nemocné

Obavy z celkového vy€erpani a selhani organismu
Stoupajici ndro¢nost péce s progresi onemocnéni
Névaznost péce osoby pecujici a blizkych ptibuznych
Z obdobi pted rozvojem nemoci

V prvni fazi onemocnéni respektovani jeji pfitom-
nosti v zivoté ¢lovéka

Zazitky z ptedchozich spole¢né prozitych let jako
zdroj pozitivnich pocitli pro osobu pecujici

Hledéni psychické rovnovahy osoby pecujici ve vzta-
zich s blizkymi

Vnimani nemoci osobou pecujici jako soucasti zivota
star¢ho cloveka

Nemoc jako realita
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Osoba pecujici nedokdze pojmenovat zdroj mobiliza-

ce vlastnich sil

Vztah s nemocnou jako mozny zdroj sily
Uvédomovani si ¢asové narocnosti péce

Ptirozené preferovani zdravého Zzivotniho stylu oso-
bou pecujici

Z pohledu osoby pecujici nemoznost pfipravit se na
postup onemocnéni

Edukace k zajisténi pomiicek usnadnujicich péci

Tato kategorie vypovida o odhodlani osob pecujicich postarat se o své ptibuzné trpici Al-
zheimerovou demenci. Cést respondentii nemoc bere jako soucast Zivota kazdého ¢lovéka,

zejména v seniorském véku ji nepovazuje za nic neobvyklého.

[ ...ta nemoc je v Zivoté prirozend...takze jd jsem to tak néjak brala, zZe prosté je to tak...]
[ ...kdyz nastalo toto, tak to beru spis jako samoziejmost pomdhat, nez jako povinnost...J
[ ...prosté mi bylo jasné, Ze nebude porad zdrava...starne...|

Nekteti respondenti sice uvadi, ze s pfichodem nemoci pocitali, ur¢itou dobu se vSak vy-

rovnavali s prognézou tohoto onemocnéni.

[ ...teprve jsem si uvédomila co viastné bude...ja jsem zchudla myslim 15 kilo béhem tiech
tydnii...]

VSichni dotazovani se snazi feSit aktualni problémy, ulehcovat si dostupnymi prostiedky
jejich feseni a navozovat béhem poskytovani péce V co nejveétsi mozné mife klidnou a pozi-

tivni atmosféru.

[ ...nékdy je toho opravdu dost, Ze si Fikam ja uz nemiizu...a pak zase néco...porad mé ne-

co Zene jak kdyby zvlastniho...]
[ ...jsem rada, Ze jsem s ni a kdyz si vzpomene, jak jsme byli déti, to je pozitivni...]
[ ...snazim se s nim vykladat i kdyz on mi neodpovida, diva se, asi slysi, nekdy se usméje...]

Respondenti pocitaji s tim, ze ani ziskané informace o Alzheimerové demenci jim neu-

mozni, aby byli fyzicky a psychicky zcela pfipraveni na postup onemocnéni.
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[ ...to se Fika, Ze teprve az odpadne vSechen ten stres...tak to télo se zasekne a vyzada si tu

opravu...|[

[ ...trochu s tim pocitam...rezervy co ma, dojdou...]

Zadni vratka

Nemoznost ustavni péce jako disledek nepiipustnosti

rozdeleni manzelského paru

Zvazovani umisténi nemocné do domova pro seniory
Prevzeti péce o nemocného dal$imi ptibuznymi jako
faktor vylucujici potiebu jeho umisténi do reziden¢ni-
ho zatizeni

Oddalovéani ustavni péce

Edukace OL a socialni pracovnice k zajisténi sluzeb
agentury domaci péce

Spoluprace s agenturou doméaci péce a vyuzivani je-

jich sluzeb

Sluzby socialni péce jako moznost skloubeni poskyto-
vani péce a pracovnich povinnosti

Nizk4 moZnost socialnich vyhod pro osobu pecujici
Pracovnici socialnich sluzeb jako spojenci

Pomoc agentury domaci péce jako zdroj podpory pro
osobu pecujici pfi vyrovnavani se s realitou

Pomoc a podpora od pracovnikii agentury domaéci

péce jako stabilizacni prvek pro osobu pecujici

Posledni kategorie je souborem informaci 0 spolupraci osob pecujicich s dostupnymi soci-

alnimi sluzbami. VSichni dotazovani v souc¢asné dobé vyuzivaji sluzeb socidlni pomoci,

predevsim pecovatelskych a oSettovatelskych. Ocenuji, ze diky nim se jim dostava potieb-
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nych rad, pomoci a podpory pii feSeni problémii, které kazdodenni péCe o jedince

S Alzheimerovou demenci pfinasi.

[ ...snad tyden co byl doma zacali chodit z Charity...a to mé trosku podrzelo...diky nim
stojim pevné na nohdach...toto je velika pomoc, bez nich bych to nezvilddla...jesté je to tako-

va dusevni podpora...]

[ ...ja si nékdy rikam, ze uz to nezvladnu, ale ono to zase jde, protoze jsem si rozsivila sluz-

by...chodi pecovatelky...]

VétSina respondentil v blizké dobé neuvazuje o umisténi nemocného do ustavniho pobyto-
vého zafizeni, ackoliv diivody kazdého z nich se 1isi. Pfipousti vSak, ze nemohou ptredvidat

co prinesou dny budouci a nebudou-li nuceni své soucasné rozhodnuti zmeénit.

[ ...7ikala jsem déckam, co s nim kdyby se mnou se néco stalo...snacha rikala, snad bych si

ho ja vzala K sobé...]

[ ...neni to tak lehké...je to tak, ze by nebyli spolu, mama by byla na jiném oddéleni, po

tolika letech by je rozdeélili... na konci Zivota. Navic do ustavu nikdy nechtéli...]

Shrnuti otevieného kodovani

Z provedené analyzy ziskanych dat je zfejmé, ze kvalitni rodinné zazemi je podstatou efek-
tivniho zvladani krizovych Zivotnich situaci, mezi néZ se fadi i onemocnéni ¢lena rodiny.
Zejména onemocnéni, které je dlouhodobé a progresivni znamena pro ptibuzné nemocného
a predevsim osobu pecujici vyznamny zvrat a zatéz. Dle vypovédi pecujicich osob se stalo
meznikem, ktery zménil jejich vnimani Zivotni reality, stal se impulzem pro ptehodnoceni
hodnotového Zebticku a vyznamné posunul hranice jejich osobnich moznosti a schopnosti.
Role osoby pecujici je pro respondenty roli bezprostfedné piijimanou a maximalné akcep-
tovanou. Pies veskerou ndroc¢nost péce vetSina dotazovanych neptipousti, Ze by se chystala
tuto pozici opustit nebo ze by chtéla ¢asove ohranicit dobu jejiho trvani. Tento postoj osob
pecujicich k nemocnym vychazi ze vztahu, ktery se mezi nimi utvofil béhem let spolecného
souZziti. Z uskutecnénych rozhovori je patrné, Ze ¢im soudrznéjsi je rodina obklopujici ne-
mocného a osobu o néj pecujici, tim piirozené;si je kladny postoj, jeZ jednotlivi ptfibuzni
k poskytovani péce zaujimaji, a to bez ohledu na miru informovanosti o chorobé samotné.

Prioritni je pro né pomoc ¢loveku, ktery ji bezprostiedné pottebuje, pouze u jedinctli s nizsi
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schopnosti empatie je patrné rozpacitost v chovani k nemocnému. Poskytovani péce blizké
osob¢ je pro jeji pribuzné samoziejmosti, stejné jako nemoc vstupujici do zivota ¢loveka.
Zachovavaji vici ni respekt a uctu, vychazejici z potieby vyplnit jeji zivot a¢ ovlivnény
nemoci, vénovat ji svlj ¢as a pozornost, stejné¢ jako ho ona v minulosti vénovala jim. U
soudrznych rodin je patrnd vzajemna podpora a motivace poskytujici osob¢ pecujici Cas
k relaxaci a regeneraci sil. Osoby pecujici s dostate¢nym rodinnym zazemim v mensi mife
uvadi dostavujici se stavy vyCerpani a frustrace, vSichni respondenti se vSak shoduji na
dominujicich pocitech bezradnosti a bezmoci, které prameni mimo jiného z nemoznosti
ovlivnit prohlubujici se socialni izolaci nemocného. Také pozitivni emoc¢ni ladéni vychaze-
jici ze vzpominek na obdobi prozité spolecné s nemocnym je shodnym rysem vsech usku-
te€nénych Seteni. VSichni dotazovani také uvadi, ze vyuzivaji socidlnich sluzeb, které jsou
pro né mimo jiného zdrojem informaci, rad a stabiliza¢nim a podptrnym prvkem. Na moz-
nost umisténi nemocného do Ustavniho zatizeni vétSina respondentli reaguje zamitaveé. Vy-
uziti této alternativy pfipousti pouze jako vychodisko z dalsi neocekévané krizové situace
tykajici se jejich osoby, a to vice osoby pecujici s nizkou podporou ze strany dalSich pfi-

buznych.

5.1.2 Axialni kodovani

Zéakladem postupu pfi axialnim koédovani bylo vyhledavat a nachazet souvislosti mezi jed-

notlivymi kategoriemi, aby mohly byt nésledné uspotddany do kodovaciho schématu.

Pfi¢inné podminky - Znam té, zna$§ mé, zname se

Z provedeného vyzkumného Setfeni je patrné, Ze odchylky ve zdravotnim stavu blizké oso-
by jsou spoustéem urcitého jednani na strané dalSich rodinnych ptislusniki a také prvnimi
podnéty pilisobicimi zatézoveé. Jsou spoustéfem obrannych mechanismi, aktivizatorem
energie vydavané s cilem ftesit a vyresit vznikly problém, popiipadé zmirnit dopad one-
mocnéni na kvalitu zivota nemocného v prvni fad¢ a nasledné rodiny jako celku. Pro nej-
bliz§i ptibuzné, predev§im pro potencionalni osobu pecujici, jsou zdrojem psychického
nap¢ti a rozruseni, spoustéem fyziologickych a emocionalnich stresovych projevi, jako je

nervozita, inava, zmeéna apetitu.
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Jev - Proc¢ zrovna ty?

Prvotni snaha vytesit zdravotni problém blizké osoby postupné piechdzi do procesu smiio-
vani se s diagnostikovanym onemocnénim. Pfibuzni se mnohdy slozitéji nezli nemocni
samotni smifuji s nastalou situaci, ktera ma znaky krize se vSemi pravidelnostmi véetné
procesu vyrovnavani se s ni. Ten by mél v idedlnim piipadé a dle provedenych Setfeni
skon¢it smifenim a snahou o nalezeni realného feSeni situace. Z pohledu oslovenych re-
spondentl se vSak jedna o proces velmi dlouhodoby a slozity, ktery ztézuje progredujici
charakter onemocnéni. Osoby pecujici se opakované nachazi na zacatku celého procesu a

jsou neustdle vystavovany novym stresorim, které musi zpracovavat. Kolob¢h stresova

situace-krize-coping je komplikovan bojem s periodicky se dostavujicim stavem vycerpani.

Kontext - Pomozte mi pochopit, co se déje

Vyrovnani se s ptitomnosti onemocnéni je ve znacné mife ovlivnéno pochopenim jeho
podstaty, tedy vzniku, priabéhu a projevi, protoze pouze ten kdo porozumi alespon ¢astec-
né témto aspektiim, se mize rozhodnout, jakym zplisobem je schopen pomoci a zaujmout
konkrétni stanovisko. Zarovei je cely tento proces podle vypovédi jednotlivych responden-
ti vyrazné€ ovlivnén mirou komunikace s blizkymi osobami a podminén kvalitou rodinného
zazemi nemocného. Informace ziskané od osetiujicich 1€ékaiti byly na zékladni Grovni, tyka-
ly se diagnézy a prognézy, specifikace priibéhu onemocnéni byla minimalni. Od zajmu o
porozuméni problematice, vztahu nejblizsich ptibuznych k nemocnému a rovné rodinného
zazemi se odviji mira bezprostfednosti v jejich jednani a pfimocarosti pfi uskute¢néni roz-
hodnuti o formé poskytované pomoci. Porozuméni podstaté onemocnéni, nutnost aktivniho
a konkrétniho jednani se z pohledu pecujicich osob stalo hlavnim faktorem, ktery urcitym
zptisobem poznamenal vztahy v rodin€é nemocného a ovlivnil vyznamnym zptisobem kaz-
dodenni Zivot jeho nejblizSich pfibuznych. Stal se pfi¢inou posunu v jejich hodnotovém
systému a to bez ohledu k tomu, zda zaujali k celé situaci pozitivni nebo negativni postoj.
Pocity viny se staly, dle respondentli, spolecnym jmenovatelem vSech zainteresovanych

osob.
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Intervenujici podminky - Zadni vratka

Skutecnostmi, které v pocatku ovlivnily a v mnoha ptipadech stile ovliviiuji cely proces
poskytovani péce nemocnému jejich ptibuznymi, jsou v oCich vSech respondentli vztahy
navazané se socialnimi sluzbami, pfedevsim s organizacemi poskytujicimi sluzby socidlni
péce. Z pohledu respondenttli jsou tyto organizace poskytovateli informaci, pomoci a psy-
chické podpory, pod jejichz vedenim délaji také fadu osobnich rozhodnuti. Pracovniky
socialnich sluzeb vnimaji jako koordinatory jimi poskytované péce, kteti v urCité miic a
uréitym zptisobem zasahuji a ovliviluji zivot uvniti jejich rodinného spolecenstvi a edukuji
je po praktické strance ohledné aktivizace nemocného. Zaroven jsou pro né jedinymi od-
borniky, na néz se obraci v ptipad¢, ze se potiebuji poradit nebo konzultovat urcitou situa-

ci, potfeba jejich spolupréce s oSetiujicimi l€kati je minimalni.

Strategie jednani a interakce - Jsem tu pro tebe, Kde jste kdo

Vysledkem pochopeni a piijeti onemocnéni blizké osoby, podminek, které vychazeji
Z kvality soudrznosti a zdzemi v ramci rodiny, pisobeni vlivil a podnéti okolniho svéta, je
rozhodnuti jedné ¢i vice osob z bezprostiedni blizkosti nemocného sméfovat svou aktivitu
vici nému, podiidit a pieorganizovat sviij osobni zivot s ohledem na jeho potieby. Vysled-
kem vyrovnani se s nemoci je z pohledu pfibuznych soubor jednani napliujicich jimi zvo-
lenou strategii vedouci k vyfeSeni konkrétni situace. Respondenti se vSak shoduji, Ze jejich
stav vyrovnanosti se tykd pouze soucasné, aktualni faze onemocnéni. Pocity bezmoci, bez-
vychodnosti a obav z dni nésledujicich je neustéle tizi, psychicky a emocionéalné vycerpa-
vaji, jsou zdrojem celkové nepohody, stresu a divodem kontinudlniho vnimani situace jako
krizové. V8ichni respondenti také uvadi, ze i kdyz jim jejich blizci poskytnou ¢as k relaxaci
a zastoupi je na urcCity ¢as v poskytovani péce, nejsou schopni oprostit se myslenkami od

nemocného a plnohodnotné se odreagovat a odpocinout si.

Nasledky - Vim, Ze to nebude snadné, ale chci to zvladnout

Schopnost respondenti rozhodnout se a pfijimat v plné mife disledky svého rozhodnuti
vede Kjednani, jehoz vysledkem je poskytovani komplexni péCe ptibuznému
s Alzheimerovou demenci, kterd zahrnuje 1 snahu o vyvolavani alespon ¢astecné aktivity ze

strany nemocného, zejména vedenim rozhovorl na témata, jez je vzdjemné spojuji. Samot-
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na péce spociva predevsim v napliovani fyziologickych, psychickych a emocionalnich po-
titeb nemocného, ale také v dovednosti osoby pecujici adekvatné reagovat v aktualnich si-
tuacich a zdolavat piekazky, které s sebou tato role ptfindsi. Rozhodnuti ujmout se péce,
ktera s sebou nese piedevsim velkou psychickou a fyzickou naro¢nost a vyrazné ovliviiuje
soukromi pecujicich osob 1 jejich rodinny zivot, je ve své podstaté zvladnutim krize vycha-
zejici z diagnostikovani onemocnéni. Celkovou situaci, jezZ ma spojitost s péci o osobu
s AD, vsak lze rozdélit do nékolika etap, z nichz kazda ma pro osobu pecujici a blizké pfi-
buzné znaky krize a coping je v idedlnim ptipad¢ vrcholem kazdé z nich. Nejvetsi naroc-
nost poskytovani péce je respondenty spatfovana pravé v nove vznikajicich a opakujicich
se krizovych situacich, v disledku ¢ehoz nejsou jednotlivi dotazovani schopni piedvidat

miru a hranice svych osobnostnich moznosti.

Shrnuti axialniho kédovani

Celou situaci souvisejici s dlouhodobym onemocnénim osoby blizké 1ze vymezit jako psy-
chicky naro¢nou a zatézujici pro osobu pecujici i blizké okoli. Zdrojem nejvéEtsi zatéze pii-
tom je nepiedvidatelnost vyvoje onemocnéni a jeji dlouhodoby nepftetrzity charakter, ktery
souvisi s pfitomnosti napéti a stresu jiz od prvnich projevii nemoci a poté behem celé doby
jejiho trvani. Piicemz psychickd zatéz je castecné eliminovana kvalitou rodinného zazemi
osoby pecujici a moznosti spoluprace s pracovniky socidlnich sluzeb. Psychické rozpolo-
Zeni osob peCujicich a snaha hledat si vtéto situaci podpurné prvky, je zachycena

Vv paradigmatickém modelu.
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Paradigmaticky model
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5.1.3 Selektivni kodovani

Podstatou selektivniho kédovani byla snaha o propojeni vztahti mezi jednotlivymi katego-

riemi do ptibéhu, ktery bude komplexnim popisem a shrnutim zkoumané problematiky.

Osoba jsouci v uzkém piibuzenském vztahu s nemocnym jako jedna z prvnich reflektuje
zmeény jeho kognitivnich schopnosti. Jedna se o jedince disponujiciho z celé rodiny nejvys-
Sim potencialem psychické stability, schopného potlacit pocity obav do takové miry, aby
byl schopen racionalniho jednani vedouciho k odhaleni pfiCiny téchto zmén. Podstatou
tohoto jednani je zajiSténi odborného vysetieni a nasledn¢ shromazdovani informaci tykaji-
cich se diagnostikované Alzheimerovy demence. S postupné zvysujici se zavislosti osoby
nemocné na pomoci druhé osoby se jiz zminény jedinec stava osobou pecujici a vycleniuje
se tak ur¢itym zpusobem z rodinného spolecenstvi. Jeho ptivodni pozice se méni, je svazo-
van pozadavky a pravidly vyplyvajicimi z role osoby pecujici. Je izolovan v prostiedi, které
ma specifickou atmosféru, s jedincem, k némuz ma velmi silny a uzky vztah. Veskeré pro-
jevy utrpeni a postupujici choroby se pro néj stavaji stresory. Stresu, napé&ti a zatézi je vy-
staven nepftetrzité¢ po dobu 24 hodin. Do pozadi se v zivoté osoby pecujici dostavaji jeho
zajmy a konic¢ky, pfipoutanim k osobé nemocné je poznamenan také jeji soukromy Zivot.
NarusSen je 1 rezim blizkych pfibuznych nemocného, dochazi k formovani a pfeméné vza-
jemnych vztaht, byt v minimalni mife. Psychicka naro¢nost poskytovani péée nemocnému
je castecné eliminovana pomoci z okolniho socialniho prostredi, jeji stalost je vSak
v disledku pfic¢inou vzniku a piitomnosti krize v Zivot€ osoby pecujici. Od kvalitativniho
rozméru vztahu mezi osobou pecujici a osobou nemocnou se odviji mira snahy o zvladnuti
krizovych situaci, které v pribéhu onemocnéni vznikaji. Osoba pecujici ptistupuje aktivné
ke kazdému novému problému a nezamysli se nad tim, zda hrani¢i s jejimi schopnostmi a
moznostmi. Soustfed’uje se pouze na jednani a to takové, které odpovida pottebam nemoc-
ného s cilem jejich naplnéni, aniZ by jej podminovala pozitivnim ladénim vici vlastni oso-
bé a neustale tak posouva hranice svych mozZnosti. Nesoustfed’uje svou pozornost viici so-
bé, ale jen vuci nemocnému, ze svého prostfedi vychazi pouze za ucelem kooperace

s osobami zainteresovanymi v dané problematice.
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5.2 Shrnuti vyzkumného Setieni

Casova perspektiva a (inosna mira naro¢nosti poskytovani péée nelze dle minéni osoby
pecujici vymezit. Samotna tskali péce o jedince s AD nejsou z jejiho pohledu psychicky
zatézujici v takovém rozsahu, jako vyrovnavani se se zménami osobnosti nemocného spo-
jené s poklesem jeho socialnich dovednosti mnohdy az na troven ditéte. V dusledku téchto
zmén postupné osoba pecujici prochazi procesem truchleni, ocitd se na cesté smifovani se

se ztratou individuality blizké osoby, ktera ptfedchazi okamziku vyrovnani se s jeji ztratou

fyzickou.

Progresivni onemocnéni osoby blizké vyrazné¢ pozméni soukromy zivot osoby pecujici i
dalsich pribuznych a to dlouhodobé¢, v ptipadé nékterych jedinch trvale. Charakter této
zmeény je zavisly na kvalité¢ rodinnych vztahli a mife participace blizkych pfibuznych na
poskytovani péce nemocnému. Soukromy Zivot osoby pecujici je Vv mnohém potlacen do té
miry, ze je té¢zké identifikovat jeho existenci, dostane se na tak minimdlni Urovei, Ze je
Z pohledu okoli témét nepostiehnutelny. O to dilezitéjsi pro osobu pecujici vsak je udrzo-
vat stabilitu a hodnotu jeho zachované urovné, jakozto dilezitého podpturného psychického
prostiedku. Zazemi, jehoz se osobé pecujici v soukromi dostava, je zdrojem regenerace sil
a poskytovatelem moznosti odpoutat se od prozivané reality. Sviij vyznam ma také per-

spektiva obnovy ptvodniho zivotniho stylu osoby pecujici a jejich blizkych.
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ZAVER

Alzheimerova demence je progresivnim onemocnénim, které je v souc¢asné dobé nevyléci-
telné, pouze vhodné zvolena terapie mize zpomalit jeho vyvoj a cilend aktivizace zamére-
na na konkrétni postizené schopnosti nemocného mize do urcité miry ovlivnit jeho pribeh.
Je jednim z celé fady onemocnéni, které postihuji zejména starsi ¢ast populace a bézné se
vyskytuje u obou pohlavi. Specifické projevy a prubéh AD umoznuje odborniktim odlisit ji

u postizenych osob od jinych pfic¢in rozvoje demence.

Jednim z aspektii charakteristickych pro tuto chorobu je jeji vliv, ktery mé na psychickou a
emoc¢ni strdnku nemocného a jeho blizkych. Nekompromisné¢ a pomémé ndhle méni za-
béhnuté stereotypy béznych dni, svou piitomnosti dava vzniknout nové etapé v zivoté téch-
situace, do nichz se zucastnéné osoby v souvislosti s timto onemocnénim dostavaji, jsou
natolik zatézové, ze mohou nabyt az rozméra krize. Nemocny i jeho ptibuzni jsou vystave-
ni tlaku a napéti, jeZ souvisi s mnozstvim neznamych jevi nové se vyskytujicich v jejich
zivotech vyzadujicich pohotové zapojeni se do realizace opatieni, které povedou k vyfeseni
jednotlivych problémt. Situace vyzadujici od blizkého okoli zapojit se do pomoci nemoc-
nym jedincim je zaroven zatézkavaci zkouskou, jiz je podrobena stabilita a kvalita jejich

rodinného zazemi.

Provedené vyzkumné Setfeni nam ukazalo, Ze vztah osob blizkych k nemocnému je za-
kladnim stavebnim kamenem pro efektivni, aktivni a bezprostiedni postoj k poskytovani
mu potiebné pomoci a péce. Hlavni osobou pecujici se vétSinou stava jedinec, ktery mu byl
béhem zivota nejbliZe a to zcela automaticky. Této role se ujima bez jakéhokoliv konstruk-
tivniho pfemysleni, jinou moZnost jako feSeni aktualni situace nehledd a nepfipousti. Pii
svém jednani vychazi z prirozenosti vyvoje jejich vzajemného vztahu, spole¢nych prozitkt
naplnujicich jejich Zivot a vjemi, které jsou Casto zdrojem psychické podpory na obou

stranach.

Tato prace umoziuje nahlédnout do Zivota osob s Alzheimerovou demenci a jejich ptibuz-
nych, ktefi se ujali role osob pecujicich. Na jejim pocatku jsme neptedpokladali ptiroze-
nost, se kterou se rodinni pfislusnici ujimaji péce o nemocné, aniz by si pfipoustéli riziko
jejiho nezvladani. Ani skutec¢nost, ze informace o této chorobé si shromazduji pouze za

ucelem zajisténi si zakladniho ptehledu o jeji podstaté a pribchu, nejsou vSak pro né fakto-
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rem podminujicim samotné rozhodnuti o poskytovani péce osob& nemocné a to bez ohledu

na jeji zjevné€ vysokou psychickou narocnost.

Domnivam se, ze tato prace se mize stat zdrojem informaci pro jedince, ktefi se ocitnou,
nebo se jiz nachazi, ve stejné situaci. Nenabizi pouze celistvy pohled na podstatu proble-
matiky péce o osoby s Alzheimerovou demenci, ale zaroven predklada realna rizika a pre-
kazky, jez ssebou tato Cinnost piinasi. Poskytuje potenciondlnim osobam pecujicim
prostor rozhodnout se, zda a do jaké miry jsou ochotny zménit sviij dosavadni Zivot a

umoznuje-li jim jejich osobnostni potencional této role se ujmout.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

AD Alzheimerova demence
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SEZNAM PRILOH

[1] Ptiloha P I: Otazky pro rozhovory s respondenty

[2] Ptiloha P II: Zakodovany rozhovor s respondentem



PRILOHA PI: OTAZKY PRO ROZHOVORY S RESPONDENTY

1) Jaké informace jste méli o ACH?

Kde a od koho jste ziskali dalsi potfebné informace?

Byli jste informovani piisluSnym lékafem o konkrétnich zplsobech prace s nemocnym,
které by oddalily rozvoj onemocnéni?

V ¢em tato ,,prace* spocivala?

Vite jaky prub¢h ma tato choroba, k poruchdm jakych funkci dochézi a jaké je progno-

za?

2) Jaké skutefnosti Vas upozornily na to, Ze by se u Vaseho piibuzného mohlo

jednat o toto onemocnéni?

Jaka byla casova prodleva mezi zachycenim prvnich vykyvil v chovani osoby blizké a

navstévou lékare?

Jak dlouho od ur¢eni diagn6zy byla zahajena 1écba?
3) V jakém piibuzenském vztahu jste k nemocnému?
Jak dlouho onemocnéni trva?

Zijete s nemocnym v jedné domacnosti?
Nemocny bydli s kym?

4) Jak ovlivnila choroba nemocného?
Hovotili jste o ni?

Znate jeho ptani a obavy?

Zménilo se jeho chovani? Jak?

Jaké aktivizacni ¢innosti vykonava?

Jakym zplisobem se snazite zvysit kvalitu jeho Zivota?



5) Vyuzil(a) jste poradenstvi v oblasti péce o osoby s ACH?

Zajimal(a) jste se o specifika pée o osoby s ACH v nékterém ze zafizeni socialnich

sluzeb?

Cim je podle Vs specificka péée o osoby s ACH?

Jak konkrétné vypada péce, kterou vy poskytujete nemocnému?

Co by vam ji v soucasné dob¢ nejvice usnadnilo?

6) Jaké pocity jste mél(a) ve chvili, kdy jste se dozvédél(a) diagnézu?
Meél(a) jste zlost?

Pocit'oval(a) jste smutek, zklamani?

Zazival(a) jste pocit bezradnosti?

Zapochyboval(a) jste o spravnosti diagn6zy?

Snazil(a) jste se presveédcCit sama sebe, ze se jedna o chybnou diagn6ézu?
7) Jste nyni jiZ s nemoci Vaseho pfibuzného smifeny(a)?

Kdy (v jakém okamziku) jste se s nastalou situaci smifil(a)?

Pomohl Vam vyrovnat se s nastalou situaci n€kdo z ptibuznych?
Pomohly Vam informace od Iékate nebo jinych poradenskych instituci?
8) Vahal(a) jste zda se péce o nemocného ujmout sim(a)?

Co ovlivnilo Vase rozhodnuti?

S kym jste se pii rozhodovani radila?

Byl Vam nékdo oporou? Kdo?

MEél(a) jste obavy, strach, pocit velké zodpovédnosti?

9) Jak ovlivnila role osoby pecujici Vas kazdodenni Zivot?

Jaké dopady ma na Vas soukromy zivot?

Pomaha Vam nékdo pii poskytovani péce? Kdo?

Stiidate se s nékym dal§im pfti poskytovani péce? S kym?



10) Mate moznost si odpo¢inout?

Jak odpocivate?

Jak casto?

Citite se, kdyz odpocivate, provinile?

11) Jak by jste popsala své pocity, které mate v této nové roli?
Zazivate pocity beznad¢je?

Mivate pocity viny?

Uvazujete o spravnosti svého po¢inani?

Zazivate béhem poskytovani péce nemocnému pozitivni pocity?
Prevazuji pocity negativni?

Zmeénil se pomér mezi témito pocity béhem doby co pecujete o svého ptibuzného?
12) Jak ovlivnila tato situace Vas postoj k Zivotu?

Zmeénil se néjakym zpltisobem V4§ hodnotovy systém?

Zmenil se Vas zivotni styl, pfistup k vlastnimu zdravi?

Zm¢énil se pristup ostatnich ¢lent rodiny k Vam?

13) Jak vnima soucasnou situaci rodina nemocného?
Povazuje ji za zatéZovou?

Zmeénily se vztahy v roding? Jak?

Zmeénil se pristup nejblizsich rodinnych ptislusniki k nemocnému? Jak?
Ovlivnilo onemocnéni Zivot rodiny?

Ptipravujete se néjakym zpiisobem na postup choroby? Jakym?

Znate dal$i moznosti péce o nemocného?



PRILOHAP I1: ZAKODOVANY ROZHOVOR S RESPONDENTEM

Zaznamovy list €. 1

Respondent 1: Vék: 70 let
Stav: vdana
Pocet déti: 2
Vzdélani: stiredoSkolské
Zaméstnani: v dichodu

Péci poskytuje: manzelovi

Rozhovor se uskutecnil v domécnosti respondentky 16. 2. 2012 a trval 20 minut.

Respondentka byla sezndmena s uc¢elem a anonymitou rozhovoru, s jeho nahrdvanim sou-

hlasila.

Pouzité zkratky: R: respondent

T: tazatel

T 1: Ja si to jenom upresnim. Starate se 0 manZela a bydlite ve spoleéné domacnosti.

Kdyz jste zjistili....nebo mél manZzel néjaké potiZe, které Vas upozornily na zacatek

onemocnéni?

R 1: On mé¢l potize, on byl na operaci, kdyz mél 65 rokd, tak byl na operaci se srdcem a
celkem se zdalo byt fajn, az po té operaci jsme zjistili, teda ja jsem zjistila, ze néjak nerea-
guje a prosté ty zmény u n¢ho. No a tak jsem mu ftikala, Ze zajdeme jako k psychiatrovi,
coZ mi poradila moje pani doktorka , jenomZe on nechtél jit, Ze neni blazen. No a to se pak
tak stupiiovalo vSecko, ze jsem opravdu s nim k tomu psychiatrovi §la a ten fikal, ze tedy

ma toho Alzheimera.



Narkoza jako spouStéci faktor onemocnéni

T 2: To uz Vam rekl?

R 2: No a potom jsem byla jesté¢ u pani doktorky.... a ta mn¢ fikala, Ze to vypada, ze mu

jako zac¢ina Parkinson.
T 3: To je takové sdruZené onemocnéni.

R 3: On nemél ttes, ale to je kolik druhit, takze prosté fekla, ze ma ten druhy druh, ktery

ochabuje to svalstvo, nema ties.

T 4: Dobre. KdyzZ jste se vlastné dozvédéli o diagndze, zacala jste si néjak zjiSt'ovat

informace o té nemoci?

R 4: Kdyz jsem to zjistila, tak m¢ pani doktorka poslala na socidlku, tak jsem $la na tu so-
cidlku. Prisla sem pani, ktera zjistila jeho stav, jaky je, museli jsme vyplnit dotaznik, muse-

la jsem donést od pana doktora ...

Rychla edukace k zajiSténi socialnich sluzeb

T 5: Takze takové to socialni zabezpeceni Vam hned poskytli?
R 5: Hned.
T 6: A on uz v té dobé leZel nebo byl schopny se pohybovat?

R 6: Jesté chodil, ale on tak Supal nohama a myslim, dvakrat mné ho dovedli. On Sel na

prochazku, spadl , tady na dvore taky spadl kolikrat. No ja jsem v noci s nim musela chodit

na WC 1 7krat za noc mé budil. On tieba ani nesel, ale on citil, Ze ma potiebu. No a tak

jsem potom... to zacalo tak, ze ..No tak zjiStovala jsem... 1 pani doktorka fikala, co a jak.

Viditelné zhorSovani motorickych schopnosti jako jeden z prvnich projevi onemoc-

néni

T 7: TakzZe informovala Vas , byl tam ten kontakt, Ze se s Vami bavila o té chorobé?

R 7: No bavila, ale fikala, bohuZel na to nic neni. Ze na to neni Zadna 1é¢ba, Ze to jeding..



Komunikace s OL ohledné pribéhu a 1é¢by onemocnéni

T 8: Ale bavila se s Vami o tom, jakym zpisobem s nim pracovat, tfeba cvicit, jak ho

aktivizovat?

R 8: Ne.

T 9: Néjaké broZzurky nedostala jste, nic takového?

R 9: Nic jsem nedostala, jenom co jsem se tak poptavala lidi jinde.
T 10: Ktefi maji zkuSenosti, z okoli?

R 10: No a potom pfisla, jo z té socidlky, no a potom pani doktorka volala té vasi vrchni

sestre.

Ziskavani informaci o onemocnéni od osob s podobnymi zkuSenostmi

T 11: Na charitu..?

R 11: No a ta sem pfisla a ta mné to vSechno opravdu, ta mné to vSechno fekla, co mizu

¢ekat a co jako mam s nim jako d¢lat.

Edukace socialni pracovnice ve spolupraci s OL k zajisténi sluzeb agentury DP

T 12: Ta 1écba byla v podstaté zahajena hned, kdyzZ jste navstivili toho 1ékaie?

R 12: Jo ta byla hned zahdjena, hned jak z té charity pfisli, tak uZ mé ...no sestticky, tak uz
to Slo. Postel je potieba sehnat, aby se mohlo cvicit s nim.Tak uz jsme kolem toho chodili,
zase kolem té postele, matracku jsme mu novou koupili. My jsme méli napted z nemocnice

postel..

Edukace osoby pecujici k zajiSténi pomiicek usnadiiujici péci a aktivizaci nemocného

T 13: A mate i pani, ktera s nim chodi cvicit?



R 13: Mam pani, dneska pravée ji chci fict, at’ nechodi uz. ProtoZze ona fikala, ze zacatku
chodila 3x tydné, no a potom fikala, Ze to nema vyznam, ze on chodit nebude, Ze ona

S nim cvi¢i jenom z toho diivodl toho, aby nebyl Gplné ztuhly.

Aktivizace nemocného za ucelem oddaleni postiZeni motorickych funkcei v diisledku

onemocnéni

T 14: Ano. UdrZeni néjaké té motoriky?

R 14: No a ted’ mné tikala, ze Jirka s nim obcas cvi¢ivd, Ze by to snad stacilo. Tteba kazdy

den.

T 15: Takové to udrZovani. KdyzZ ta nemoc, nebo kdyZ po té operaci se ta nemoc zaca-
la projevovat, bavili jste se jeSté spolu néjak o té nemoci? Vite tfeba jaké on mél

predstavy, plany?
R 15: Ne. Nas totiz ani nenapadlo, Ze by tak mohl byt nemocny.

Nepripravenost na postup onemocnéni jako dusledek potla¢ovani védomosti o pro-

gresi onemocnéni

T 16: Jo,jo..

R 16: Oni pravé mné¢ fikali, Ze on, kdyz byl na té operaci, tak on, on mél v umélém spanku,
ze mu odumfel né&jaky nerv a Ze to se zacalo tak projevovat pomalinky, on uz jak kdyz za-

¢inal zapominat, ale nejvic jako po té chiizi a po té ...protoze se nemohl hybat.
T 17: TakZe se snim nedalo na té iirovni bavit, jaké tfeba ma prani, z ¢eho ma strach?

R 17: Jo, ale on se bavil normaln¢, on se bavil normaln¢, az potom, jak se to zacalo stup-

fovat, po té operaci jako, tak ty dva roky to §lo.

T 18: A kdyZ se s Vami o tom bavil, bavili jste se o téch obavach nebo co prozival on

vnitiné? Ne, nevite?

R 18: On je takovy uzavienéjsi, on nikdy nefikal . Jenom kdyz jsem se ho zeptala.

T 19: A Vas pocit, uvédomujete si ty pocity, kdyZ Vam vysvétlili, o co se jedna?



R 19: Pocit byl hrozny, ten pocit byl hrozny a do doby nez..., jak jsem s nim chodivala na
to WC, tak jedenkrat rano jsem s nim $la a on mn¢ spadl na zem a viibec se nemohl posta-

vit na nohy, uz viibec..

Pocity bezradnosti a bezmoci osoby pecujici pri prijeti informaci o Ach

T 20: Jo, jo. A co jste délala?

R 20: Tak ja jsem volala synovi, prosté jsem si nevédéla rady, jesté sestra tu byla, tak jsme
shazaly z valendy matracky na zem a polozily jsme ho a volaly jsme doktorku, ta fikala, ze
nemiiZe s tim nic dé€lat, Ze do nemocnice. Do nemocnice jsme ho dovezli, fajn byl a j& jsem
odpoledne za nim pfisla a on dostal silnou hore¢ku, on mél 40 teploty, béhem snad 10-ti
minut. Tak volali pani doktorku, jesté pan doktor piisel a tak mu nasadili, srazili mu hore¢-
ku, kapacku mu dali, a kdyz jsme tam pfisli odpoledne, krev mu brali, a kdyz jsme tam
ptisli odpoledne, tak pan doktor fikal synovi, Ze dostal silnou otravu krve. N¢&jak od moco-

vého méchyre....

Infekce jako prifina urychleni progrese onemocnéni

T 21: Néjaka mocova infekce?
R 21: No, ale Ze to je v potadku, no a.. ale uz ze nebude chodit, mn¢ fekli zrovna.
T 22: A tieba zapochybovala jste néjak o té diagnoze, Fikala jste si ne, to neni mozné?

R 22: To vite Ze, to jsem fikala, to neni mozné, proc, proc, vSak chodil. J& jsem mu vzdyc-
ky fikala, chod’ dokud miiZe§, Soupej nohama, 1 kdyZ mné¢ to §lo na nervy, ale potad chod'.
To jsem mu fikala, jak ptfestane$ chodit, uz se nepostavi§ na ty nohy a cvi¢. Cvicila jsem

mu s nohama. I kdyz lezel, tak jsem mu s téma nohama cvicila.

Hledani vysvétleni jako cesta k vyrovnani se s nemoci osobou pecujici

T 23: Vratim se k tém vaSim pocitim. KdyZ v podstaté ziistal uz lezet, bezradnost,

zlost, jak byste to popsala?



R 23: Kdyz mné to fekli v té nemocnici, tak pan doktor mn¢ fikal, ze on nebude chodit a
ted’ zalezi na vas, jestli ho chcete dat na LDN-ku nebo jestli si ho vezmete s tim, Ze to

zvladnete domi. Ja fikam... tak hned jsem mu fikala, Ze si ho vezmu domii...

Péce o nemocného v domacim prostiedi jako jedind moZna varianta prijatelna pro

nejblizsi pribuzné

T 24: Nezavahala jste?

R 24: Ne viibec. Rikam a uvidim, ja nevim, jak to bude, protoze &lovék nevi. KdyZ mi ho
dovezla sanitka domt a nesli ho na tom lehatku, tak j& jsem prosté zistala upln€ v Soku a
ten sanit'ak mi fikal, vS§ak vam pan doktor fikal, ze jako nebude chodit. Ja fikam, ale to je

hriiza, to je hriza.

Psychicky oties osoby pecujici jako disledek uvédoméni si nastalé reality po propus-

téni nemocného z nemocni¢niho zarizeni

T 25: Teprve jste si to jako uvédomila...?

R 25: Teprve jsem si uvédomila, co vlastn€ bude, co s nim, jak to budu.... No tak naStésti,
ze hned, jako to netrvalo dlouho, co on byl doma snad tyden, co jsem si tohleto zacala vyfi-
zovat a béhem 14-ti dni sem zacaly chodit sestficky z té charity. A to mé trosku podrzelo,

ja& jsem zchudla myslim 15 kilo béhem tiech tydnd.

Pomoc agentury DP jako zdroj podpory pro osobu pecujici pii vyrovnavani se s reali-

tou

T 26: No a jste pomérné velka rodina. V rodiné méla jste oporu?

R 26: M¢la jsem oporu, ale protoze syn, co byva v Rackové, snacha ma nemocného tatinka,
ktery chodi se dvéma berlema a stard se o n€ho. A syn na chalupé¢, tak on je rozvedeny, ale
co muze piijede, pomiize. Oporu - tak mé& povzbuzuji, snazi se jako viecko. Rikaji mi, Ze
je lepsi, Ze tata lezi, ze to bylo hors$i kdyZ chodil, tak jsem nemohla nikam jit, protoZe pa-

dal.

T 27: Hm, takZe tak Vam pomiiZou s kaZdodennimi vécmi?



R 27: Ten Jirka, ten mi pomaha, to upln¢ jako..

Psychicka a fyzicka podpora osoby pecujici ze strany dalSich pfibuznych nemocného

T 28: Jak se zménil Vas zivot, Vas kazdodenni rezim?

R 28: No tak, zivot se zménil — ja jsem nikdy nechodila tak po mésté nebo .. my jsme spis
byli takovy domacky typ. No ale tak zménil se na to, Ze ja prosté jsem takova uzkostliva. A
ja tieba potad se chodim za nim divat , neboli t€ néco, za chvilku zas neboli t€ néco. Toz
snazim se s nim vykladat, i kdyz on mi jako neodpovida, diva se, asi slysi, nékdy se usmé-
je, tak...

wewrs

Osoba pecujici vyraznéjsi zménu svého Zivotniho stylu nepocit'uje

T 29: Mate moZnost nékdy si odpocinout?

R 29: Mam moznost si odpocinout. Jirka kolikrat mi fikd, at’ si zajdu tam, no tak vcera
jsem byla u kamaradky. Byl dvé hodiny doma, tak fikal — babi b&z za pani ..., at’ tam pfi-
jdes na jiné myslenky. I ty kamaradky mi volaji. Ani tfeba, kdyz mam cas tak ty dvé hodin-
ky nebo tak, fikaji, pfijd’ k nam, ptfijdes na jiné myslenky. J& nikde tak nechodim, akorat do
lékarny, do mésta...tam, zpatky. A to jeSté oblecena letim se divat na n¢ho, jestli dycha

nebo.....

Rodinné zazemi poskytujici osobé pecujici prostor k relaxaci

T 30: Je néjaka cinnost, pri které dokaZete ipIlné vypnou, uplné zapomenout, odrea-

govat se..?

R 30: Ne.
T 31: Porad jste mySlenkami u manzela?

R 31: UZ mé chtéli 1 lazné.. do Luhacovic, my jsme spolu byli dvakrat v Luhacovicich,
jesté celkem byl dobry, 1 kdyz jsem musela jit do koupele s nim, musela jsem fict sestficce
co a jak, at’ fekne, at’ na mé po¢ka. Ze pro ného...jsem méla procediru...za hodinku Ze pro
n¢ho piijdu. I kdyZz on né¢kdy mé neposlechl, ja jsem ho hledala po budové. No a potom

jsme byli ...jsme méli 70 roki...tak ndm to décka dali také, ale to uz bylo pro mne utrpeni.



T 32: Ted’ka byste sama nechtéla jet?

R 32: Oni mi to chtéli, ale ja nechci. Protoze ja jsem fikala, ja bych z toho ..ja bych mys-

lenkami byla potad doma. Ne, to viibec ne.

Pocity obav a tizkosti osoby pecujici pri ztraté dohledu nad nemocnym

T 33: Kdyz tieba jste u té kamaradky, mivate pocit viny, Ze jste si dovolila odejit?

R 33: No to vzdycky. Rikam, hodinku tu budu a uZ pijdu, protoZe co kdyby. Véera to sa-
mé, o pul tfeti mam dojit a po tfeti ja uz pajdu se podivat co a jak . Mam takovy... porad
prosté... kdyz mi i pani doktorka domlouva, Ze to ptehanim. J4 ji fikdm, j4 uz jsem takova
povaha.

T 34: Béhem té péce, mate néjaké negativni pocity?

R 34: Ja si myslim, ze viibec ne.

T 35: A néco pozitivniho? Tak jako kdyZ spolu jste, zaZivate néco? Je tam takového
néco...?

R 35: Kdyz spolu jsme, tak ja mu vykladam vzdycky, jak jsme chodili tancit. To mé jaksi
tak uspokojuje. Kdyz za¢nu vykladat, jak to bylo diiv — on byl velice dobry tane¢nik. My
jsme chodili kazdy tyden tancit

T 36: TakZe takové ty spolecné zazitky?

R 36: To jsme moc, vecirky, hlavné ten tanec, do kina ani tak moc ne, i1 kdyz... ale mélo.
Na dovolené¢ jsme byli.. spolu jako. To kdyZz za¢nu vzpominat, tak mam takovy pocit lepsi
a on taky si vzpomene.

Zazitky z predchozich spolecné prozitych let jako zdroj pozitivnich pocitii pro osobu

pecujici

T 37: Jak tieba situace, ve které jste se ocitla, ovlivnila Vas postoj k Zivotu? Chovate

se jinak vii¢i svému zdravi? Zménila jste néjak Zivotni styl?



R 37: No tak, ja na svoje zdravi nemam ani moc c¢as. A tak snazim se, ja sem m¢la tu rako-
vinu v tom krku a tak, snazim se jako, ale to se zas to¢i vSechno kolem n¢ho. Jenom si
vzdycky fikdm, musim se udrzovat - jak by to bylo, kdybych ja tady s nim nebyla... si fi-
kam vzdycky.

Péce o zdravi z duvodu udrZeni dostatecné fyzické kondice poti‘ebné k poskytovani

péce nemocnému

T 38: Ja se vratim jeSté k té rodiné. Zménily se néjak vztahy ve Vasi rodiné?
R 38: Tak u nés byly vztahy dobré vzdycky, ale ja nevim...

Soudrznost v rodiné nemocného jako jedna z hodnot v ni uznavanych

T 39: Néjaké upevnéni, vétsi soudrznost nebo néco takového?
R 39: No tak....
T 40: Nebo jste tak v podstaté byli, takZe jste pFijali tu situaci bez problému?

R 40: No to, décka mé podrzeli, to jako — nejvic ta snacha, to mam jednu a ted’ ta pravnuc-
ka a vnucky. Kdyz za nim pfijdou... ta mald vzdycky, bude mit dva roky, vzdycky ahoj

dédo — uz zaéina mluvit.

Psychicka podpora osoby pecujicich ze strany nejblizSich pribuznych

T 41: Mate pocit, Ze se zménil pristup rodiny k manzelovi?

R 41: Tak nemyslim si, oni vzdycky ho méli radi, oni fikali, ze je zlaty déda. To vzdycky
fikala snacha, ze jak je mozné, Ze toto se mu pitihodilo, kdyZ byval tak vesely. I s t€éma hol-

kama srandu d¢lal, Jirka je po ném. Takovy...on si rad dobir4, on je hodny.

Harmonické vztahy v rodiné jako zaklad pozitivniho pristupu k nemocnému

T 42: Pripravujete se néjak na postup té choroby? Treba plianujete néjaké dalsi moz-

nosti té péce?



R 42: Tak ono dal$i moznosti uz asi nejsou, protoze.....

T 43: Ja myslim, Ze dalSi moZnosti, kdyZ uZ byste nezvladala, je umisténi do néjakého
domova. UvaZujete o néCem takovém nebo si to nepripoustite?

R 43: Ja si to nepfipoustim. J& jsem proto fikala, musim byt co nejdéle jako zdrava, abych
se o n¢ho postarala. Potom jsem fikala déckam — décka co potom s nim, kdyby ja... se sta-

lo se mnou néco. Snacha fikala, snad bych si ho ja vzala k sob¢.

Prevzeti péce o0 nemocného dalSimi pribuznymi jako faktor vylucujici moZnost jeho

umisténi do rezidenéniho zarizeni

T 44: TakZe mate néjakou tu vizi, Ze by se o ného nékdo postaral?

R 44: No, ale...

T 45: Kdybyste onemocnéla, lehla s horeckami. Mate komu zavolat, piijd’?

R 45: To sestra by pfijela. To vim, to ona tikd, Ze kdyby bylo potieba, ja kdykoliv ptijedu.
A diky charit¢...tak vzdycky se téSim, kdo pfijde, povykladam si a ja to fikam kazdému,
diky nim stojim pevné na nohach. On se na né t&si taky vzdycky. Opravdu, toto je velika
pomoc, bez nich bych to nezvladla. V zadnym piipad¢. I kdyby mi pomahal, ja nevim kdo.
Jesté je to takova duSevni podpora.

Zastoupeni osoby pecujici v jeji roli nékym z pribuznych jako samoziejmost, psy-
chicka podpora a pomoc od pracovnikii agentury DP jako stabiliza¢ni prvek pro oso-

bu pecujici

T 46: Ja Vam dékuji za rozhovor...



