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ANOTACE

Prace pojednava o problematice Alzheimerovy choroby. Z tohoto rozsahlého tématu jsem Si

zvolila posouzeni ulohy rodiny v pé¢i o nemocného.
Bakalatska prace je rozdélena na ¢ast teoretickou a praktickou.

V teoretické Casti se zabyvam demenci se zaméfenim na Alzheimerovu chorobu. Zminuji
patofyziologii, symptomy v jednotlivych stadiich nemoci, diagnostiku, moznosti prevence
a terapie. Déle se teoreticka Cast prace dotyka problematiky péce o nemocného v doméacim
prosttedi a rodinnych pecujicich. Uvadim doporuceni pro sprdvnou komunikaci s témito

pacienty a na to navazujici vhodnou osSetfovatelskou péci.

Druhou ¢ast prace tvoii vyzkum, ktery jsem o této problematice provadéla mezi rodinnymi
pecujicimi. Tato praktickd cast prace je veénovana metodice, organizaci, prubéhu
a vyhodnoceni vyzkumu, ktery probihal formou dotazniku. V diskuzi a zavéru jsou
vyhodnoceny stanovené cile a vyzkumné otazky z oblasti informovanosti pecujicich
o Alzheimerové chorobé, specifikach a ndrocnosti péce v navaznosti na vyuzivani sluzeb

ulehcujicich péci.
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TITLE

Alzheimer’s disease in the family

ANOTATION

The work deals with the problems of Alzheimer's disease. From this major topic | chose to
assess the role of families in patient care.

The thesis is divided into theoretical and practical part.

| deal with dementia in the theoretical part with the intention of Alzheimer's disease.
I mention the pathophysiology, symptoms in each phases of the disease, diagnosis,
possibilities of prevention and therapy. Furthermore, the theoretical part of this work concerns
the issue of care for patient in the home environment and family caregivers. | give
recommendations for proper communication with these patients and related proper nursing

care.

The second part forms a research that | did about this issue between family caregivers.
This practical part is devoted to methodics, organization, procedure and evaluation
of the research, which was carried out through a questionnaire. Defined objectives
and research questions from realm of awareness of caregivers of Alzheimer's disease,
specifics and demandingness of a care in relation to use of care mitigating services are there

in the discussion and conclusion.

KEYWORDS

dementia, Alzheimer's disease, family care, care



Motto:
,, Pameét je nasim jedinym bohatstvim. Teprve prijdeme-1i 0 ni, stanou se z nds skutecni
zebraci.

Jean Etienne Dominique Esquirol
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UvVOD

r

Ve své bakalarské praci se zabyvam rodinnou pé¢i o nemocného Alzheimerovou chorobou.
Toto téma jsem si vybrala zdmérné€, nebot’ se domnivam, Ze je velmi aktuélni a pfesto mu neni
vénovano tolik pozornosti, kolik si zaslouzi. Jak populace starne, ptibyva i osob trpicich touto
zéketnou chorobou. Pro¢ zadkeinou? Mozna proto, Ze postupem Casu nemocnému sebere vse,
co dosud mél, co ho délalo tim, ¢im byl, to, co ho d¢lalo Clovékem. Takto nemocny se stava
plné zavislym na péci své rodiny.

S pacienty se syndromem demence se nesctkdvam jen b&hem praxe ve zdravotnickych
zafizenich, ale s peCovanim o clovéka stizeného touto nemoci mam i vlastni zkusenost - trpéla
ji moje babicka. Ze zkusSenosti tak vim, jak je nékdy tézké navazat a udrzet kontakt s pacienty
s Alzheimerovou chorobou a divérné zndm nékteré problémy, se kterymi se potykaji

nebo potykali rodinni ptislusnici pti péci o takto nemocného.

Tato choroba zdsadné meéni nejen zivot pacienta, ale i celé jeho rodiny. Ta se casto
s nezvyklym chovanim a jednanim svého blizkého obtizné vyrovnava. Pecujici se musi
vyporadat s celou fadou obtizi, nejen co se tyka zajisténi kvalitni oSetiovatelské péce o svého
blizkého, ale fe$i i problémy finan¢ni, problémy s organizaci pecovani, se zajiSténim
vhodného prostifedi. Pfitom vSem musi zvlddnout pocity nejistoty, zda jednaji spravné
a davaji nemocnému skute¢né vSe, co potfebuje. Musi se naucit ovladat smutek a nckdy
1 hnév vyvolany bezmocnosti a vyCerpanim. Pokud toto pec€ujici nezvladnou, promitne se to
nejen do péce o nemocného rodinného piislusnika, ale i do zdravi pecujicich a veskerych
jejich spoletenskych vztahtl. Spatné zorganizovani péce tak miize vyvolat vazné rozkoly

v rodin€, které mohou pretrvavat i fadu let.

Pfitom zijem o nemocn¢ho, vztahy a ucCast rodiny v péfi o pacienta s Alzheimerovou
chorobou jsou velmi dulezit¢é a zadouci. Ulohou sestry je peovat nejen o pacienta,
ale i zapojovat do péce a edukovat jeho rodinu. Proto povazuji za vhodné upozornit
na moznosti, které 1ze v pé¢i vyuzivat a které mohou zdokonalit kvalitu Zivota nemocnych
1 peCujicich a usnadnit péci o né€. Z tohoto ditvodli jsem provadéla prizkum mezi pribuznymi
a pecujicimi osobami, abych poznala, kolik maji informaci a zjistila tak, co potiebuji védeét,
jak je jim moZné pomoci.

Moje prace nemiize pfinést vycerpavajici informace o rozséhlé problematice demenci,

ale mtze byt radcem pti péci o nemocné demenci v domacim prostiedi.
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CILE
1. Shromazdit data o Alzheimerovée chorobé.
2. Popsat problematiku a naro¢nost rodinné péce u nemocného s Alzheimerovou chorobou.

3. Zachytit nazory a postoje laickych pecujicich na péci o rodinné prislusniky trpici

Alzheimerovou chorobou.

Dil¢i cile

1. Zjistit, do jaké miry jsou rodinni pecujici informovani o problematice Alzheimerovy
choroby.

2. Zjistit, zda pecujici znaji podpirné zdravotni a socialni sluzby, zda je vyuzivaji
a jaké sluzby jim v péci chybi.

3. Zjistit, jak je organizovana péce v rodin€é pecujiciho, jak dlouho trvd a jaké klade

na pecovatele néroky.
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| TEORETICKA CAST

1 Charakteristika stafi

Populace v Ceské republice starne a méni se struktura spoleénosti. Stejné je tomu i ve viech
vyspélych zemich svéta. Tento trend je dan trvale klesajici porodnosti a zaroven snizujici se
umrtnosti ve vSech vekovych skupindch. Dochézi k prodluzovani stfedni délky Zzivota,
coz ssebou nese i fadu zdravotnich, socialnich a ekonomickych problémd. Jednim
z vyznamnych problémi je demence. Vyskyt demence stoupa s vékem a podle dlouhodobych
progndz budouciho vyvoje celkového poctu a pohlavni a vékové struktury obyvatelstva bude

podil star$ich osob v populaci stale narstat (Jirak a kol., 2009; Hort a Rusina, 2007).

Stari byva z vyvojového hlediska obecné ohrani¢eno na obdobi nad 60-65 let. Déle se déli
na podobdobi, napt. dle WHO - na stiedni vék (45-59 let), starnouci osoby (60-74 let), starou
generaci (75-89 let) a stafeckou skupinu (nad 90 let). Tématikou starnuti a staii se zabyva
gerontologie (Minibergerova a Dusek, 2006; Dienstbier, 2009).

Starnuti miZeme charakterizovat jako dlouhodoby proces, soubor nezvratnych télesnych
i psychickych, morfologickych i funkénich zmén organismu. Jeho vysledkem je stafi.
Tyto zmény podminuji jeho zvysSenou zranitelnost a pokles schopnosti a vykonnosti jedince.

Ve kulminuje v zaniku organismu, v jeho smrti (Jirak a kol., 2009).

Starnuti probih4 u kazdého jedince rozdilnym tempem, jednotlivé organy a systémy postihuje

asynchronné. Pfevazuje involuce (Jirak a kol., 2009).

Pisobenim c¢asu dochdzi k mnoha vyvojovym zménam. Pokud probihd starnuti a stafi
fyziologicky, nedochazi ke kvalitativnim zméndm struktury osobnosti. Obecné ale plati,
Ze se zvyraznuji typické vlastnosti osobnosti, které m¢l jedinec jiz diive, zejména ty negativni
(napf. starostlivost se mize vystupnovat v uzkostlivost, opatrnost v nedivetfivost, spofivost

v lakotu, apod.). Clovék tzv. karikuje svou vlastni povahu (Minibergerova a Dusek, 2006).

K Upadku dochazi v oblasti smyslového vniméni, hlavné zhorSeni zraku a sluchu. Patrné jsou
zmény v paméti a v procesu uceni. SniZuje se pruznost, kriti€nost a objektivita mysleni.
Klesa i psychomotorické tempo a celkova vitalita organismu. V oblasti citového prozivani
dochazi ke sniZeni intenzity emoci. Stary Clovék je labilnéjsi, zaméteny vice do sebe.
ZvySené¢ vnima vlastni problémy a na okolni uddlosti se pfiliS nesoustfedi. Nerad se
rozhoduje, ¢asto ulpiva na vécech minulych a nutnost adaptace na nové situace u n¢j vyvolava

stres a dalsi pokles v sebehodnoceni (Minibergerova a Dusek, 2006).
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Stafi ale nepfedstavuje nutné jenom upadek, ma i své piednosti. I v tomto obdobi se ¢loveék
vyviji, nékteré¢ vlastnosti pfetrvavaji ve stejné kvalit¢ (napf. slovni zasoba, jazykové
dovednosti), nékteré se dokonce zlepsSuji (vytrvalost, tolerance k nazorim jinych, rozvaha
a schopnost tsudku apod.). Stary ¢lovék ma mnoho zkuSenosti, trpélivost, ucelenou znalost
vybranych problémt a témat a své moznosti umi daleko 1épe vyuzit diky svym usudkim

a intuici. Mél by proto byt zddanym ¢lenem spolecnosti (Minibergerova a Dusek, 2006).

1.1 Obecna charakteristika demenci

Pojem demence pochézi z latinského slova ,mens* (mysl) a pfedpony ,de“ (bez)

(Jirak a kol., 2009).

Demence (kodové oznaceni v desaté revizi Mezinarodni klasifikaci nemoci a pfidruzenych
problémid G30.0-9, nebo F00-FO03) je syndrom neurodegenerativniho onemocnéni,
které vznikd onemocnénim mozku, obvykle chronické nebo progresivni povahy. Dochazi
K vyraznému snizeni mnoha vyssich nervovych kortikalnich funkci, mezi které patii pamét,
mysleni, orientace, chapani, pocitani, schopnost uceni, feci a usudku. Mize mu predchazet
zhor$eni emoc¢ni kontroly, socialniho chovani nebo motivace. Védomi neni porusené (Hort

a Rusina, 2007; Kucerova, 2006).

1.2 Prehled demenci

Etiologii syndromu demence jsou demence atroficko-degenerativniho pivodu, primarné
degenerativni demence, a demence symptomatické, vzniklé v disledku n&jaké jiné primarni
poruchy organismu. Symptomatické demence se pak dale déli na vaskuldrni a ostatni
symptomatick¢ demence, napt. infek¢ni, posttraumatické nebo metabolické etiologie

(Jirak a kol., 2009).

Atroficko-degenerativni procesy v mozku zpusobuji snizeni poctu a poruchy neuront,
jejich synapsi 1 neuroglii. Dochazi k degradaci nékterych bilkovin a k tvorbé a ukladani
patologickych bilkovin (amyloid). Je pfitomna castéj$i exprese gend, které zplisobuji
apoptézu (geneticky naprogramovanou bunécnou smrt). Patologicky zde ptsobi i nadbytek
volnych kyslikovych radikali, které se vaZou na rtizné télesné tkané (napft. stény nervovych
bunék, enzymy a dalsi latky) a ty pak ni¢i. V disledku degenerace se snizuje mnozstvi

neurotransmiterdi, a tak je naruSen pfenos informaci. Mezi primdrni demence je fazena
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nejCastéj$i forma demence - Alzheimerova nemoc, demence sLewyho télisky

a frontotemporalni demence (Jirak a kol., 2009).

Pokud dojde k poskozeni tkan¢ mozku zptisobené cévnimi poruchami, rozviji se vaskularni
demence. V duasledku uzavéru vyzivujicich tepen dojde k odumieni tkan€, ktera nebyla
zésobena krvi. Castéji jsou pfi¢inou mnohoéetné mikroinfarkty, demence ale miize vzniknout

1 po zasazeni centra paméti rozsahlej$im infarktem (Pidrman, 2007).

e 1

postihujicim i mozek. Mezi tyto demence fadime napf. demence toxické, traumatickeé,

metabolické etiologie ad. (Jirak a kol., 2009; Pidrman, 2007).
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2 Alzheimerova choroba

Onemocnéni bylo poprvé popsano Aloisem Alzheimerem v roce 1906. Alzheimerova choroba
je zéavaznym chronickym progredujicim onemocnénim s charakteristickymi klinickymi
i patofyziologickymi pfiznaky. Je to nejcastéji se vyskytujici demence vibec, zastupuje

asi 60 % vSech demenci (Pidrman, 2007).

Primarné¢ postihuje Sedou kiiru mozkovou. Degenerativni procesy zptisobuji tibytek nékterych
populaci neuront, coz vede ke kortiko-subkortikalni atrofii. Zmény probihaji vné i mimo
neurony. V mezibunéénych prostorach se hromadi beta-amyloid (fragmenty amyloidového
prekurzorového proteinu), spojuje se do fetézct a nasledné do tzv. Alzheimerovskych plaki.
intraneurondlnim procesem je degradace tau proteinu s tvorbou neurofibrildrnich klubek
(tangles). Porusena je i funkce neurotransmiterd, zejména acetylcholinu. Vysledkem téchto

d&ju je rozvoj syndromu demence (Jirak a kol., 2009; Pidrman, 2007).

2.1 Etiologie

Ptesné pficina tohoto onemocnéni neni dosud zndma, ale odbornici objevili nékolik faktort,
které mohou riziko vzniku zvySovat. Ve vyvoji nemoci hraje nepochybné roli dédi¢nost,
kdy pozitivni rodinnd anamnéza demence (piibuznost 1. stupng€) zvySuje riziko vzniku
az Ctyrikrat. Vyskytuje se mutace v genech pro nékteré proteiny, jez zpusobuji jejich
zvySenou produkci. Ty jsou pravdépodobné zakdédovany na chromozomech 1,14,19, a 21
(beta-APP na chromozomu 21, alipoprotein E4 (ApoE4) na chromozomu 19, presenilin 1

(PS1) na chromozomu 14 a pro PS2 na chromozomu 1.(Kucerova, 2006).

Prokézana byla 1 souvislost s vyskytem Downova syndromu. Vyznamnym rizikovym
faktorem je pokro€ily vek, riziko zdvojnasobuje kazdych dalSich 5 let po dosazeni véku
65 let. Mezi dalsi rizikové faktory patii uraz ¢i opakovana poranéni hlavy, nizsi vzdélani,
pohlavi. Chorobou trpi vice zeny nez muzi. Také kardiovaskularni onemocnéni,
kardiovaskularni rizikové faktory (mapf. hypertenze, obezita, dyslipidémie, inzulinova
rezistence) a nékteré faktory zivotniho stylu (napt. koufeni, nedostatek pohybu, $patna strava
a konzumace alkoholu) mtzou prispét k rozvoji Alzheimerovy demence (Pidrman, 2007;
Buijsenn, 2006; Hort a Rusina, 2007; Pidrman a Kolibas, 2005).
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2.2 Prevence

V soucasné dobé¢ neni stoprocentné¢ znama komplexni etiopatogeneze Alzheimerovy choroby
a 1 z tohoto divodu nejsme schopni Alzheimerovu nemoc kauzalné 1é¢it. V dnesni dobé
se snazi lékafi ovlivnit alespoil patogenetické fetézce, které jsou u choroby jiz znamé

a prokazané. O to dtilezité;jsi je pfedchazeni nemoci viibec (Jirak a kol., 2009).

Stejn¢ jako byly stanoveny rizikové faktory Alzheimerovy choroby, byly popsany 1 faktory
ochranné. N¢které z téchto faktori, jako je ve€k, pohlavi a genotyp, zvratit nemuzeme.
Existuje ale tada téch, které ovlivnit Ize. Prevence proto zahrnuje aktivni zpiisob Zivota
zahrnujici dostatek duSevni aktivity, sebevzdélavani, omezeni Skodlivych navyka, kvalitni
vyzivu, fyzickou aktivitu a angaZovanost v socidlni a intelektudlni Cinnosti. Jsou prace,
které udavaji 1 pozitivni efekt pouziti antihypertenziv, nesteroidnich antiflogistik, statini

a hormonalni substitu¢ni terapie. Avsak to, zda zména téchto faktorti skutecné snizi riziko

vzniku demence a do jaké miry, neni dosud prokazano (Hort et al., 2010; Jirak a kol., 2009).

Rovnéz je v prevenci demence dllezité naucit se co nejlépe prekondvat zat€zové situace.
Vyznamnou stresovou situaci je pro clovéka, zejména ve stafi, 1 operacni vykon
a s nim spojena anestezie. | tyto faktory mohou zhorsit psychicky stav nebo i spustit proces
demence. Proto se doporucuje v situacich, kdy to neni nezbytn¢ nutné, operaci neprovadét

nebo ji odlozit na pozdéjsi dobu (Kucerova, 2006).

2.3 Pritbéh

Podle doby projeveni prvnich ptiznakli choroby rozliSujeme formu presenilni (s ¢asnym
zacatkem) a senilni (s pozdnim zacatkem). V prvnim ptipad¢ se pfiznaky manifestuji Casné,
diive nez v 65 letech, druha forma je mnohem castéj$i a postihuje populaci starsi 65 let

(Kalvach a kol., 2004).

2.4 Symptomy

Pribéh a klinicky obraz je riizné¢ vyjadieny, onemocnéni se cCasto rozviji pozvolna,
béhem nékolika let, dochdzi k trvalé progresi. Zpocatku vétSinou pozorujeme poruchy paméti,

zejména kratkodobé paméti, zapamatovani, a poruchy orientace mistem a ¢asem. Nemocni se
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pak ztraci i v mistech, kterd diive dobfe znali, napf. nemohou najit cestu domti, v pokrocilych

stadiich bloudi i ve vlastnim byté (Jirak a kol., 2009).

Pomérné brzy se projevuje 1 pokles logického uvazovani a tisudku projevujici se bezradnosti
nebo nesmyslnym rozhodnutim, jednanim. Dochazi ke zméné osobnostnich rysti, chovani
a jednani, kdy nemocni ztraci zékladni mordlni a estetické zadsady a v mnoha situacich se pak
chovaji nepatfién¢, ¢imz mohou az pobufovat spolecnost. Nemocni ztraci zéjem o okolni
déni, o své zajmy, izoluji se od okoli. Potiebuji neustalé podnéty, aby se do néjaké aktivity
zapojili. Typickym problémem je porucha abstraktniho mysleni, nemocni nechapou vyznam
¢isel, pojmil apod. Pfitomny jsou poruchy jako afazie (porucha tvorby a porozuméni feci),
¢1 smyslovém vniméni pii neporuSenych senzorickych drahédch), agrafie (ztrata schopnosti
psat) a akalkulie (ztrata schopnosti provadét jednoduché pocetni ukony) (Vokurka, Hugo
a kol., 2007, Jirak a kol., 2009; Pidrman, 2007).

V casnych stadiich se projevuji poklesem slovni zasoby, nemocni jen obtizné hledaji vhodna
slova. Re¢ je chuda, se stereotypnim opakovanim jednoho & vice slov. S pritbéhem nemoci
dochazi k poklesu vSech slozek pamcéti a intelektu, k zpomaleni mysleni az ke kompletni
dezorientaci s amnézii. Nemocni o sebe pfestavaji pecovat, nezvladaji aktivity bézného zivota
a postupn¢ se tak stavaji pln¢ zavislymi na péci okoli. Mohou se objevit i psychotické
pfiznaky, bludy a halucinace, a poruchy emoci, tzv. emocni oplosténi. K dal§im piiznakiim
patii psychomotoricky nepokoj, n€kdy doprovdzeny agresi, depresivni pfiznaky a poruchy
no¢niho spanku - Casto S inverzi spanku a bdéni. V pokrocilych stadiich nemoc jiz nemocni
nepoznavaji ani své nejbliz§i, s okolim nekomunikuji, nepfijimaji stravu, jsou plné
inkontinentni, imobilni, odkazani na celkovou pé¢i (Pidrman, 2007; Pidrman a Kolibas, 2005;
Jirak a kol., 2009).

Alzheimerova choroba je ukoncena smrti vétSinou z divodu piidruZzenych komplikaci.

Primérné trva 7-10 let, u ¢asnych forem i kratsi dobu (Jirak a kol., 2009).

2.5 Stadia

V literatutfe je Casto uvadéno Elenéni Alzheimerovy demence do tii stadii — stadia lehke,
stiedni a t€Zké demence. S postupem nemoci pfichazi nemocny o jednotlivé mozkové funkce

(Callone, 2008).
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Samotné Alzheimerové chorobé piedchdzi faze nazyvand jako MCI (mild cognitive
impairment) tzn. lehka porucha poznavacich funkci. Je zde ptitomna porucha v jedné
nebo vice slozkach paméti, ktera ale nedosahuje demence. Poruchy paméti jsou objektivné
méfitelné testy a nemocny si je pln¢ uvédomuje. Pfed svymi blizkymi je ale dokaze jesté
dobfe maskovat, a pokud nevyhleda lékafe sam, muze nemoc snadno uniknout pozornosti.
Pro laickou spolecnost jsou zmény malo rozpoznatelné a Casto byvaji mylné pficitany stari,
ne nemoci. Schopnost zvladat denni aktivity je zachovana. Je tieba si ale uvédomit,

ze ne kazda MCI vyusti do Alzheimerovy nemoci (Hort a Rusina, 2010; Callone, 2008).

Lehké stadium demence je vyjadifeno poruchami deklarativni (faktické) paméti, zejména
jeji kratkodobé slozky. Je postizeno vsté€povani novych informaci. Nemocni brzy ztraci
schopnost tsudku a logického mysleni. Patrnd je i pfechodnd prostorovd dezorientace,
ktera se projevuje bloudénim na mén¢ znamych mistech, pozdéji ale 1 v mistech nemocnému
davérné¢ znamych. Pocinaji se projevovat poruchy béznych dennich aktivit, nemocny
postupné nezvlada svoji praci ¢i péci o domdacnost, V novych, narocnych situacich se citi
bezradnym. Typickym projevem pocinajici choroby je nezijem, ztrata iniciativy, pasivita.
Objevuji se poruchy nalady, nékdy az deprese. To muzZe souviset s uvédoménim si poruchy
paméti a dal$ich schopnosti a z toho vyplyvajicimi pocity bezmocnosti (Pidrman a Kolibas,
2005; Jirak a kol., 2009; Kalvach a kol., 2004).

Ve stfednim stadiu demence je patrnd vyraznd porucha vSech slozek paméti.
Také dezorientace v €ase 1 v prostoru byvaji Casté. ZhorSuji se feCové schopnosti, nemocny
jen tézko nachéazi slova pro bézny rozhovor, Casto opakuje slova, ulpivd na tématu.
Prohlubuji se poruchy mysleni a vnimani. V tomto stadiu se Casto objevuji vyssi kortikalni
poruchy typu afazii, agnézii ¢i apraxii. Nemocny si plete osoby, trpi halucinacemi a bludy.
Vyrazné jsou zmény jednani, které se projevuji zvySenim psychomotorického tempa,
neklidem aZ agitovanosti a sklony k agresivité. Schopnost sebepéfe a dennich Zivotnich
¢innosti je jiz tak vyrazné poSkozena, Ze nemocny vyzaduje pomoc pii vSech aktivitach

a systematicky dohled (Jirak a kol., 2009; Kalvach a kol., 2004).

Stadium tézké demence je charakterizovano téZkymi poruchami paméti a poznavani.
Nemocni si jiz nedokdzou zapamatovat zadné nové informace, proto jsou prakticky stale
dezorientovani mistem i ¢asem. Obvykle nepoznavaji své nejblizsi, ¢leny vlastni rodiny,
nepoznavaji ani sami sebe v zrcadle. Ztraci veskeré naucené schopnosti, nejsou schopni ¢ist,
psat, komunikovat sokolim. Misto fe¢i vykiikuji jen slova nebo vydéavaji jecivé

nesrozumitelné zvuky. Navic je velmi poskozen usudek, nemocny nechépe situace
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a souvislosti, jednani druhych lidi, neumi pouzivat predméty. Bez pomoci nedokazou provést
zakladni aktivity denniho zivota (hygiena, oblékani, piijem stravy atd.). Objevuji se poruchy
chiize, poruchy cyklu spanek/bdéni, Gplna inkontinence moci i stolice. Nemocni se stavaji

pIn¢€ zavisli na péci okoli (Pidrman a Kolibas, 2005; Jirdk a kol., 2009; Kalvach a kol., 2004).

2.6 Diagnostika

V soucasné dobé neni k dispozici vySetieni, které by presvédCivé detekovalo Alzheimerovu
chorobu v jejim ¢asném stadiu. Diagnostiku tvoii kombinace metod. Bazalnim krokem
je stanoveni syndromu demence, zhodnoceni anamnestickych tdaji a klinického obrazu.
Dulezité jsou vysledky pomocnych vySetfeni — nespecifickych testli, zobrazovacich metod.

Dalsim krokem je pak uréeni etiologie demence (Hort a Rusina, 2007).

Zakladem je kompletni laboratorni vySetieni vcetné stanoveni hormonti S§titné zlazy,
metabolizmu vitaminu B12 a kyseliny listové k vylouceni sekundarni pfi¢iny demenci.
Hodnoti se sérologické testy k vylouceni lues, HIV ¢i lymeské borrelidzy. Z vySetieni liquoru

je patrné zvySeni tau-proteinu a nizs§i koncentrace beta-amyloida.

I disledné neurologické vySetfeni muze pomoci ke stanoveni spravné diagnozy (Hort

a Rusina, 2007; Pidrman, 2007; Hort et al., 2010).

Anamnéza od nemocného a blizkych pecujicich chorob by méla byt zaloZena na zjisténi
tii zdkladnich funkénich okruhli postizeni - postiZzeni kognitivnich funkci, behavioralnich
a psychologickych ptiznakli demence a jejich dopadu na schopnost vykonavat aktivity
bézného Zivota (ADL). Méla by obsahovat udaje o dob¢ vzniku, délce a priibéhu onemocnéni,
o predchorobi. Patrdme po pfitomnost demence a dalSich neurologickych a psychickych
onemocnéni v rodiné, pfitomnosti psychickych zmén a depresi u vySetfovaného, zajimame se
rovnéz o urazy hlavy, onemocnéni srdce, vaskularni a metabolické poruchy a pfitomnost

rizikovych faktori demence Alzheimerova typu (Hort et al., 2010; Jirak a kol., 2009).

K potvrzeni a wupfesnéni kognitivni poruchy se uZivaji soubory (baterie)
neuropsychologickych testl, které hodnoti pamét, vykonné funkce, poznavaci funkce, fecové
schopnosti, vizuospacialni funkce a praxii. Tyto testy jsou ale pouze orienta¢ni, dokazou
pfesné popsat poskozené funkce, ale nelze ocfekavat, Ze sami o sob€ stanovi diagnoézu.
Nejpouzivangj$im screeningovym testem je Mini-Mental State Examination (Pfiloha A).

Hranice 24 bodl by méla byt navySena na 27 bodii u osob vysoce vzdélanych a naopak
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sniZzena u pacientll s nizkym dosazenym vzdélanim a také u osob, jejichZ rodny jazyk je jiny.
U pacientd s ranym stadiem nemoci jsou patrné zmény hlavné v orientaci a pamétovych

ukolech (Hort et al., 2010).

Z dalsich pouzivanych hodnoticich testi uzivanych v diagnostice Alzheimerovy choroby,
lze jmenovat Wechslerovu skalu paméti, WAB (testy feCovych funkci) a testy fecové
plynulosti, testy vizuospecidlnich funkci a konstruktivni apraxie (Bender-Gestaltiv test)
nebo Strooptiv test k posuzovani miry pozornosti. Dobré vysledky v odhaleni ¢asnych stadii
nemoci vykazuje také Test hodin (Piiloha B), Montrealsky kognitivni test (Pfiloha C)
nebo Addenbrooksky test.

Soucasti diferencialni diagnostiky nemoci je i hodnoceni nekognitivnich projevii, napf. miry
deprese (Hamiltonova S§kéla - GDS), aktivit denniho Zivota (Skala ADL) a poruch chovéni
(Neuropsychiatricky dotaznik — $kala NPI) (Hort et al., 2010; Jirak a kol., 2009; Hort
a Rusina, 2007).

Ke stanoveni morfologickych zmén se vyuzivaji zobrazovaci metody — pocitacova tomografie
(CT) a magnetickd rezonance (MR). Detekuji zmény jako je atrofie hipokampu, zmény
krevniho priitoku nebo ptitomnost patologickych ttvari v mozku. Nélez atrofie vSak nemusi
znamenat demenci. Pomocné metody jako je SPECT nebo PET informuji o metabolickych

zménach, kvalit€ neurotransmiterti a zménach prokrveni (Jirak a kol., 2009).

Difuzni nebo loziskové zpomaleni mozkové aktivity prokaze elektroencefalografie (EEG)
(Jirak a kol., 2009).

Genetické vySetieni spociva v detekci mutaci chromozomu 1, 14, 19 a 21. APP, PS1 a PS2
mutace vysvétluji familiarni formu casného stadia AD u 50 % postizenych. Nad&nym
se jevilo také stanoveni genotypu apolipoproteinu E (ApoE). Jeho vyskyt prokazatelné
zvySuje riziko vzniku touto chorobou, ale zdaleka ne vSichni jeho nosi¢i Alzheimerovou

demenci onemocni (Hort a Rusina, 2007).

Definitivni potvrzeni diagndézy Alzheimerovy choroby je mozné pouze histopatologicky
vySetfenim mozkové tkané ziskané metodou biopsie nebo autopsie (pii pitve), kdy jsou
prokazany typické zmény (amyloidové plaky, neurofibrilarni klubka a ubytek neuront (Hort
a Rusina, 2007).
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2.7 Terapie

SoucCasna doporuceni pro 1écbu Alzheimerovy choroby vychazeji z mediciny zaloZené
na dukazech (evidence-based medicine). To znamena, ze jsou testovany rozsahlymi
klinickymi studiemi, tzv. dvojité slepymi a placebem kontrolovanymi, které objektivné

potvrzuji uc¢innost téchto 1é¢ivych piipravka (Jirak a kol., 2009).

Zatim neni k dispozici zadna kauzalni terapie tohoto neurodegenerativniho onemocnéni,
podavaji se pouze léky ovliviyjici prubéh onemocnéni. Farmakoterapii Alzheimerovy

demence Ize rozlisit na 1écbu kognitivni a nekognitivni.
Kognitivni terapie pisobi hlavné na poznéavaci funkce (napt. pamét, intelekt, motivaci aj.).

Ve farmakoterapii Alzheimerovy choroby jsou vyuzivdny inhibitory cholinesteraz
(mozkovych acetylcholinesteraz, nékdy i mozkové butyrylcholinesterazy) (Kalvach a kol.,
2004).

Pozitivni vysledky maji zejména v terapii mirné a stiedné t€zké demence Alzheimerova typu.
Obecné jsou dobfe tolerovany, u n€kterych pacientli se mohou vyskytnout nezadouci uc€inky

na kardiovaskularni a gastrointestinalni systém (Hort et al., 2010).

Tato 1é¢ba je pomérné ndkladna, ale je Gcinna a jeji vyznam je celospolecensky. Podstatné
zpomaluji progresi demence, tak prodluZzuji obdobi sobéstacnosti, zlepSuji kvalitu Zivota,
snizuji zatéz peCovateldi a oddaluji nutnost umisténi nemocného do socidlniho
nebo zdravotnického zafizeni. V CR jsou pouzivany tfi 1é¢ivé latky - donepezil, rivastigmin
a galantamin (Kalvach a kol, 2004; Topinkova, 2005; Hort a Rusina, 2007).

Odlisnym mechanismem pusobi dalsi uzivana 1é¢ebna latka — memantin (preparat Ebixa).
Memantin blokuje NMDA receptory, které jsou u dementnich nadmémé aktivovany
nadbytkem glutamatu a tak usnadfiuje synapticky pfenos a zlepSuje funkci neuronu. Je uzivan

Vv terapii t€Zkych stadii demence a dokaze oddalit nejzavaznéjsi stadia nemoci a zlepsit

poruchy chovéani nemocnych (Topinkova, 2005).

Pokud jde o soucasné guidelines pro 1é€bu Alzheimerovy nemoci, doporucuje se po stanoveni
diagnozy leh¢i az stfedni formy této choroby zahgjit 1é€bu nékterym =z inhibitori
acetylcholiesterazy, u pacientl se stfedné t€zkou a téZkou formou je moZno zahdjit terapii
memantinem, nebo kombinaci memantinu s né€kterym inhibitorem acetylcholinesterazy.
Tato kombinac¢ni 1é€ba se podle n€kterych studii ukazuje svou G¢innosti jako velmi vyhodna

(Hort et al., 2010).
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Problémem v nasi zemi jsou nevhodné nastavena kritéria pro 1é€bu IAChE i Memantinem,
nebot’ je jejich piedepisovani regulovano dle vyhlasky zdravotnich pojistoven. V CR lze
oproti jinym zemim podavat inhibitory acytylcholinesterdzy pii hodnotach 25 — 13 bodi
a memantinu dokonce az 17 — 6 bodii na Skale MMSE. Pfitom je prokazano, ze nejveEtsi
vyznam ma pravé lécba zahajena v pocateénim stadiu onemocnéni (Pidrman, 2007; Hort

a Rusina, 2007).

Pro terapii Alzheimerovy choroby je pouzivdna i celd tada latek, u kterych nebyly
dosavadnimi klinickymi studiemi zatim prokazany jednoznacné pozitivni vysledky, maji spise
podpiirny vyznam. Patii mezi n¢ preparaty s extraktem EGb 761 Gingko biloba. Nootropni

farmaka nejsou indikovana.

Testovany jsou i nové metody, napiiklad inhibitory gama sekretdzy, beta sekretdzy, vakcinace
proti beta amyloidu, latky podporujici vznik novych neuronti a synapsi v mozku apod.
(Jirak a kol., 2009; Kalvach a kol., 2004; Hort et al., 2010).

Pristup k dementnimu nemocnému musi byt komplexni, proto je nezastupitelnou soucasti
terapie Alzheimerovy choroby rovnéz terapie nekognitivni, ovliviiujici chovéni, emoce,
spanek apod. Ta zahrnuje kognitivni trénink, zajisténi dostatecné fyzické i duSevni aktivity
nemocného v pritbéhu dne, posilovani socialnich vazeb a kontakti. Dulezitd je podpora
sobéstacnosti v zakladnich dennich ¢innostech, aktivizace nemocného (Hort a Rusina, 2007;

Kalvach a kol., 2004).
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3 Zasady komunikace s dementnim pacientem

Komunikace s nemocnym, ktery ma z divodu demence zhorSeny kontakt s realitou, je velice
naro¢na na trpélivost a klid. Je omezena poruchou schopnosti sdilet zkusenosti, prozitky,
touhy a myslenky nemocného s druhymi lidmi. Proto je tieba pro efektivni komunikaci velka

davky energie, empatie a trpélivosti (Buijssen, 2006).

Zasadni podminkou v komunikaci s dementnim ¢lovékem je vytvofit pro komunikaci vhodné
podminky - klidné, pifijemné prostiedi bez rusivych faktorG okoli a dostatek casu.
Na nemocného nezvySujeme hlas, ale ani neSeptadme. V nemocném tak vzbuzujeme nedaveru,

ktera muze vyustit v agresi (Buijssen, 2006).

S nemocnym neni mozné komunikovat, kdyz se na nas plné nesoustfedi, nevnima nas.
Pro spravny kontakt je proto je dulezité spravné vyhodnotit jeho neverbalni projevy, pfijimat
jeho podnéty, naslouchat a snazit se porozumét jeho vnimani svéta (Minibergerova a Dusek,

2006).

Aby nas nemocny lépe chépal, je dulezit¢ mluvit v kratkych jasnych vétach, jednoduse
a srozumitelné, s vyuzitim slov, které doty¢ny nejcastéji pouziva. Ptdme se vzdy na konkrétni
informaci, idealné v redlném Case, prostiedi a situaci, kdy ma byt provedena. Také pokyny
zadavame postupné. Nemocného nestavime pred slozitd rozhodnuti, neklademe vice otazek

najednou. Porozuméni je nutné si ovefit. Odpovéd ,,ano“ a ,,ne“ nemusi znamenat,

Ze nas nemocny pochopil (Buijssen, 2006).

Vesker¢ aktivity a konani je vhodné komentovat, popisovat, a tak pomoci nemocnému lépe se
orientovat. Pokud nemocny aktivitu odmita, nenaléhame na ngj, ale v klidu mu nabidneme

jinou ¢innost (Klevetova a Dlabalova, 2008).

Dulezité je si uvédomit skute¢nost, Zze nemocny v disledku demence vnima realitu jinak a to,
co nam fika, tak skutecné¢ mysli. Tim, Ze se naucime vést s nim 1 nesmyslné rozhovory,

mizeme predejit mnoha konfliktim (Buijsen, 2006).

Nemocnému se snazime poskytovat podporu, vtom co fikd a proziva, citlivé mu
naslouchame. Kiikem a zlosti se Zadného vysledku nedosahneme. Jeho pravdu neopravujeme,
nevysvétlujeme a nevyvracime. Kdyz nemocny proziva velkou uzkost, neni chybou mu jeho

predstavu potvrdit a byt na chvili tim, za koho nas povazuje (Buijissen, 2006).
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V situacich, kdy nemocného opravit musime, je dalezit¢ zachovat klidnou a pratelskou
atmosféru. Nemocného nezesmésnovat, ale taktné ho navést ke spravnému feSeni situace

(Buijssen, 2006).

Ani projevy problémového chovéani nejsou ¢asto mifené proti nam. Jen zrcadli nejistotu,
zmatenost a Uzkost nemocného. Diilezité je proto najit pfi¢inu tohoto chovani (Klevetova

a Dlabalova, 2008).

Knavazani kontaktu ndm miazou pomoci vzpominky a zazitky, osoby nebo situace

z minulosti nemocného, které vnima jako dilezité (Klevetova a Dlabalova, 2008).

Zpisob jak s nemocnym mluvime, si pamatuje velmi dlouho, i pies to, Ze jiz nechape smysl
slov. Dulezité je kontrolovat svoje feCové i neverbalni projevy. Vhodné je domluvit se
vV rodiné na jednotném osloveni, stejném doteku. Vyuziti doteki ma prokazatelné pozitivni
vliv, u nemocnych s demenci se osvédcil i koncept bazédlni stimulace. Do komunikace
vzdy zapojujeme vice smysld, ne jen sluch. Kdykoli s nemocnym hovofime, snazime se
mluvit vyrovnanym a klidnym ténem, béhem hovoru se mu divime do oci.
Vzdy knemocnému pfistupujeme zpiima, minimalizujeme tak pocity Uzkosti spojené
s dezorientaci a nemocny na nas bude 1épe reagovat. Velmi pozitivné pisobi usmév, pratelské

pohledy a gesta (Buijssen, 2006).
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4 PéCe o nemocné S Alzheimerovou chorobou v domacim prostiedi

4.1 Rodinna péce
Rodinna péce je povazovana za nejefektivnéjsi (Pidrman, 2007).

Tento typ péce vlivem domaciho prostfedi, blizkosti rodiny pfiznivé piisobi na psychiku
nemocného a ovlivituje i jeho celkovy zdravotni stav. Podle sociologli neni stile vyfeSena
uloha a postaveni jednotlivych ¢lenti v moderni rodin€. Postoje piijeti a plnéni urcité role

v rodin€¢ mohou byt rizné. Je mnoho rodin, které Ziji a pecuji o své nemocné ¢leny (Klevetova

a Dlabalova, 2008).

Ne kazdému nemocnému je ale umoznéno zit v pokrocilém stadiu onemocnéni ve svém
prirozeném prostiedi. Na rodinu jsou kladeny vysoké naroky a pro poskytovani kvalitni péce
musi spliiovat fadu podminek, aby mohli pecovat. Jednak to jsou piedpoklady fyzické,
psychické, socialni a také ¢asové a financni. Neméné dilezité je chtit peCovat a uméet péci

poskytnout.

Pokud se podafi vytvorit klidné harmonické prostiedi a péci rozdélit mezi nékolik pecujicich,
muze nemocny prozit ve svém domdcim prostiedi i n€kolik dalsich let (Klevetova, Dlabalova

2008).

4.1.1 Rady pro péci o nemocného demenci

Pro zachovani kvalitni a komplexni péfe o nemocného s Alzheimerovou chorobou

je podstatné dodrzovat nékolik pravidel (Buijssen, 2006).

V posledni dobé bylo na toto téma napsano n€kolik publikaci a ¢lankt. Zakladni rady
pro peéujici uvadi i CALS v Dopise ¢&. 4 (Piiloha D).

Dulezité je posilovani paméti. Zejména nemocné v pocatecnim stadiu nemoci je dilezité
zapojovat do ¢innosti, které posiluji kapacitu jejich paméti. Pomaha napf. napsat nemocnému
seznam ¢innosti, které ma béhem dne vykonat a pozadat ho, aby kazdy splnény ukol pteskrtl.
Pro posileni orientace pouzivdme hodiny a kalendar, kde miZzeme oznalit aktualni datum
nebo dilezitou udalost, schizku. MuUZeme také barevné vymalovat jednotlivé mistnost
nebo oznalit dvete (napt. WC, koupelnu, pokoj nemocného) obrazky nebo fotografiemi,

které nemocny zna (Buijssen, 2006).
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Pro dementniho ¢lovéka je nutné, aby s nim peCovatel drzel krok. Vlivem nemoci jsou
vSechny jeho mysSlenkové pochody zpomalené a nemocny okamzité zapomene, co vidél
a slySel. Proto mnoho véci vnima jako nové a neznamé. Navic snadno ztraci pozornost
a souvislosti. Problém se tak stavaji i bézné denni ¢innosti. Hlavni zasadou je v takové situaci

na nemocného nespéchat (Buijssen, 2006).

Za nemocného nikdy nevykonavadme ukony, které zvladne sam, i kdyz ne podle naSich
predstav. Volbou vhodnych aktivit se ho snazim udrzet co nejdéle v dobré fyzické kondici,
stimulujeme ho k ¢innosti. Nasim tkolem je byt mu pomocnikem ve chvili, kdy si nevi rady

(Hermanova a kol., 2008).

To mu pomahd zachovat si sebeuctu a nadm poskytuje prostor pro pochvalu a povzbuzeni

nemocného. Podstatnd je vyvadZenost, mnoho je stejné Spatné jako ptili§ malo. Dulezité je

vvvvvv

Pokud nemocny trpi halucinacemi, nejleps$i, co pro néj pecujici muze udélat, je, uklidnit ho,
brat jeho fantazie a uzkosti vazné. To neznamend, Ze musi predstirat, ze vidi a slysi to,

co nemocny (Topinkova, 2005).

Podstatnou chybou, které se pecujici dopousti, je snaha naucit nemocného novym vécem.
Je nutné si uvédomit, Ze jeho pamét’ je pfilis poSkozena, aby dokazala ulozit novou informaci.
Naopak by mél pecujici podporovat a vyuzivat ty ¢innosti a schopnosti, které dosud nemocny

zvlada (Topinkova, 2005).

Dtlezité je nemocného nekritizovat za jeho chyby. Lze ho opravit, ale vZdy klidné a taktné.
Pokud je nutné néco po nemocném piedélat nebo opravit, vhodné je to provést nenapadné,

nejlépe tak, aby to nemocny nevidél. Vyhneme se tak mnoha konfliktnim situacim.

Pro nemocného je nesmirné dulezity fad a pravidelnost v dennich aktivitach a odpocinek.
Tak jako jim usnadiiuji orientaci rodinné fotografie, upominkové pfedméty a znamé prostiedi,
tak mu kazdodenni rutina pomaha orientovat se v ¢ase. Dementni nemocny velmi Spatné snési
jakékoli zmény, rozrusi ho 1 skute¢nost, Ze nemiize najit véc, kterou pravé hleda. Pokud nam
to situace dovoli, snazime se mu ponechat jeho osobni prostor. Vyhybani se neznamym
situacim a programu, ktery je pro nemocného pfili§ naro¢ny, muze zabranit jeho zmatenosti,
neklidu a nejistoté (Topinkova, 2005).

Kromé¢ toho je tfeba, snazit se minimalizovat promény prostiedi, ve kterém nemocny zije

1A

¢1 volit pouze takové zmény, které zvysi bezpecnost a pohodli nemocného a vSech Clent
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rodiny. Je vhodné provadét zmény postupné, v riznych fazich onemocnéni. Jediné tak lze
snizit stres a nedivéru nemocného. Vybaveni bytu by mélo byt pfedevs§im jednoduché,
bezpeéné, umoziujici nemocnym i pecujicim snadny pohyb v prostoru a manipulaci

s predméty (Topinkova, 2005).

K dementnimu ¢loveéku stale pristupujeme jako k dospélému, i1 pfes mnohd postizeni
ho respektujeme a chovame se k nému s tctou. I dementni ¢lovek citi stud, vnima, kdyz si

o ném povidame pied ostatnimi (Buijssen, 2006).

Nemocného neizolujeme od ostatnich lidi. Podporujeme rodinu a pratele, aby chodili
na kratké navstévy, nebo nechame pacienta, aby se Ucastnil aktivit alesponn jako divak

(Minibergerova a Dusek, 2006).

Pacienta s demenci té8i usmév jako kohokoli jiného a i obtizné situace se stavaji
snesiteln¢jSimi, kdyz se jim dokdzeme zasmat. V pé¢i o nemocného trpiciho demenci
vyvstane mnoho situaci, které nas rozesmutni, ale nastanou jist¢ i momenty, které dokazou
vykouzlit usmév. Pravé tyto momenty uvoliiuji napéti, osvobozuji a rozhani chmury.

Clovek s demenci chape fe¢ ismévu az do okamziku své smrti (Buijssen, 2006).

4.1.2 Zatéz pecujicich
dusevné a v pokrocilém stadiu i fyzicky (Kucerova, 2006).

Nemoc neovliviiuje jen postizeného c¢loveéka, ale i zivoty jeho blizkych, jeho rodiny,

a to mnohdy vic nez pacienta samotné¢ho (Minibergerova, 2006).

Rodina nemocného se musi pfipravit na skuteCnost, ze jim nemoc postupné vezme VvSe,
co jejich blizkého délalo jedineénou osobnosti. Budou ho pomalu ztracet, zatimco on bude
stale jesté zit vedle nich (Buissen, 2006).

V pribéhu nemoci je ¢eka velky ukol, smifit se s nemoci. Jak nemocny ptechazi z lehkého
stadia choroby do téZ8iho, je nutné se mu zacit pln¢ vénovat a naroky na pecovatele rapidné
stoupaji. Nepfipraveny piibuzny muze jednat zkratovité, coz muze vést ke konfliktim

a k dalsimu zhorSovani spoluprace (Pidrman, 2007).

28



Pée o dementniho pacienta vyznamné snizuje kvalitu Zivota vSech zGcastnénych.
Pecujici zatézuje nejen po strance psychické, ale i ekonomické, socialni a zdravotni (Kalvach
a kol., 2004).

Zejména pokud neni starost o nemocného délena mezi vice osob, zhorSuje zdravotni stav

pecovatell, zpuisobuje vycerpani a syndrom vyhoteni (Pidrman, 2007).

Problémem je, ze mnoho pecujicich nedokaze pozadat o pomoc, nebot” to pocituji jako svoji
slabost, svoje selhani, které je wusvédCi pred spoleCnosti, ze v péCi neobstali.

To ale neni pravda (Buijssen, 2006).

Dutlezité je vyhnout se pfehnanym ocekavanim, uvédomit si naro¢nost a dlouhodobost péce
a Setfit svoje rezervy. PecCujici by si méli uvédomit, ze spravnou péci o své vlastni potieby,
o své zdravi télesné 1 dusSevni, prodlouzi i dobu, po kterou budou moci pomahat svému
blizkému. Kdyz dokazou spravné ventilovat svoje pocity, budou odpocati a uvolnéni a i péce

pak bude efektivnéjsi (Buijssen, 2006).

Pecovatel by také nemél ziistavat uplnym laikem. Dulezité je, aby byl dostate¢né informovany
0 Alzheimerové nemoci a situacich, které béhem péce mohou nastat. Proto je nutna
komunikace a spoluprace s odborniky, ktefi pecujicim objasni danou problematiku,
vyslechnou jejich problémy a poskytnou jim informace a kontakty na dalSi zafizeni,
na kterd se mohou obratit. V CR toto provadi predeviim Ceska alzheimerovska spoleénost
(Pidrman, 2007).

4.1.3 Pomoc instituci
Pokud rodinni pecujici vnimaji, Ze narocné oSetfovatelské ukony jiz nejsou v jejich silach,
nemé¢li by vadhat s vyuzitim podpory poskytovatell socidlnich ¢i zdravotnich sluzeb

anebo specializovanych center.
Ne kazdy pecujici ma ale dostatek informacich o moZnostech, které se nabizeji.

Za timto ucelem vznikaji sdruzeni, kterd si kladou za cil podporovat pecujici o nemocné
Alzheimerovou chorobou. V centrech jakou je u nas napi. Ceska alzheimerovska spoleénost,
poskytuji béhem konzultaci uzite¢né informace, které¢ vydavaji i v ti§téné podobé a vystavuji
na svych webovych strankach. Pro pecujici rovnéz potadaji vzdélavaci seminate (Pidrman,
2007).
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Dal8im dutlezitou soucasti dusevni hygieny pecujicich je sdileni zazitkli, obav i drobnych
radosti s ostatnimi. Proto vznikaji svépomocné skupiny, ve kterych se pravidelné setkavaji

rodinni piislusnici pod vedenim terapeuta (Pidrman, 2007).

V péci o nemocné lze vyuzit statem piiznané piispévky a davky. Je jim nejCastéji prispevek
na péci o osobu blizkou, ktery je rodiné ptiznan na zdkladé socidlniho Setfeni posudkovym
lékafem v domdacnosti nemocného. Podle zdravotniho stavu lékaf urci stupenn zavislosti
nemocného (I —IV) a podle tohoto stupné je vymétena vySe prispévku, ktery lze vyuzit jako
odménu pro pecujici nebo k hrazeni tikona a sluzeb jejich poskytovateliim. Déle je mozné
pozéadat o jednorazové nebo opakované davky a ptispévky, napt. davky pro tézce zdravotné
postizené, prispévek na Upravu bytu, na motorové vozidlo a jeho provoz, na zakoupeni
zvlastnich pomtcek atd. Lze také uplatnit narok na zdravotnimi pojistovnami hrazené

pomucky (inkontinen¢ni pomucky, pleny a kompenzaéni pomucky) (Pfizer, 2010).

Rodinnd péfe muize byt kombinovana s rliznymi zdravotnimi a socidlnimi sluzbami.
Mezi nejcastéji vyuzivané patii terénni sluzby, které piasobi v domacnostech osob.
RozliSujeme sluzbu pecovatelskou, ktera patii do sféry socidlni a nemocnym pomdha
pfi béznych dennich ¢innostech, pii sebepéi nebo v kontaktu sufady a institucemi.
Alternativou je osobni asistence, ktera navic poskytuje i vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti

a oproti pecovatelské sluzby je casové neomezena (Pfizer, 2010).

V nékterych méstech se na péci podili i dobrovolnici, tzv. volontéfi. Ti taktéz navstévuji
v dohodnutém c¢ase nemocné, povidaji si snimi, doprovazi je pii prochazkach

nebo pii pochtizkach, a to bezplatné (Klevetova a Dlabalova, 2008).

Pokud zdravotni stav nemocného vyzaduje zdravotni péci, je mozné zajistit sluzby
tzv. home care (domaci zdravotni péce). Jeji zaméstnanci navstévuji, stejné jako pecovatelky,
domacnosti nemocnych a na zdkladé¢ indikace 1ékafe poskytuji vybrané oSetrovatelské tikony.

Péce je pln€ hrazena ze zdravotniho pojisténi nemocného (Pfizer, 2010).

Mezi sluzby, jez mohou vyraznym zpisoben snizit zatéz, patii odlehCovaci (tzv. respitni)
sluzba. Tu mizeme chapat jako docCasné pievzeti péfe o nemocného profesionalnimi
pecovateli, poskytnuti c¢asu pro obnovu sil pecujicim, ktefi veskery cas travi
se svym nemocnym. Formou této péce jsou piedevSim kratkodobé pobyty v zafizenich
socialni a socialné zdravotni péce. Pobyty v dennich stacionéfich pro pacienty s demenci
pfitom maji pozitivni vyznam nejen pro pecujici, ktefi tak ziskaji Cas pro sebe

nebo pro zafizeni nezbytnych pochiizek, ale i pro nemocné. V téchto centrech pracuji
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profesiondlové, ktefi svym piistupem a zafazenim vhodnych ¢innosti pisobi na nemocného

terapeuticky a aktivizacné (Pidrman, 2007).

Pobyt v takovém centru mu umoziuje podilet se na spoleCenském Zivoté a do jisté miry

si udrzet sobésta¢nost a socialni dovednosti (Jirak a kol., 2009).

Jinou formou respitni péfe je moznost umisténi nemocného do zatizeni na del§i dobu,
napf. na tyden, maximaln¢ na 3 mésice. Je poskytovana ne€kterymi domovy pro seniory,

lé¢ebnami dlouhodobé nemocnych (pokud disponuji placenymi zdravotné socialnimi luzky)

nebo i hospici (Pfizer, 2010).

Pokud rodina citi, Ze péci o nemocného jiz nedokéze sama zajistit, nabizi se moznost trvalé¢ho
umisténi nemocného do domova se specidlnim rezimem. Jedna se o socidlni zafizeni,
kde nemocni s pokro€ilymi stadii Alzheimerovy nemoci Ziji trvale, je jim poskytovéana
odbornd socidlni i1 zdravotni péfe po 24 hodin denné a provoz je plné uzplisoben

jejich potiebam (Pfizer, 2010).
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5CALS

Ceska alzheimerovska spolenost je oblanskym sdruZenim zaloZenym v roce 1997
s mySlenkou sdruzovat rodinné a profesiondlni pecujici o lidi s demenci. Cilem sdruzeni
je pomoc a podpora lidem stizenym demenci. Demenci jsou piitom postizeni jak samotni

nemocni, tak jejich rodinni pecujici.

V souc¢asné dobé je CALS respektovanym &lenem vyznamnych mezinarodnich organizaci

Alzheimer Europe a Alzheimer Disease International (Jirak a kol, 2009).

CALS zajistuje velké spektrum projekti a sluzeb. Potada prednasky a odbornou konferenci
Prazské gerontologické dny, vydava informa¢ni materidly (informacéni letdky, brozury
i knihy) urc¢ené hlavné laické vefejnosti, na svych webovych strankach (www.alzheimer.cz
a www.gerontologie.cz) uvefejiiuje informacni listy tzv. ,dopisy“ pro nemocné
nebo pro rodinné pecujici, zabyvajici se jednotlivymi problémy a situacemi spojenymi

s onemocnénim (Www.alzheimer.cz).
Svym klientim poskytuje poradenstvi prostifednictvim kontaktnich center a help-linek.

Kontaktni a informaéni centra jsou dnes jiz rozmisténa po celé Ceské republice, hlavni pak
sidli v Praze v v budové Gerontologického centra. Odtud je také zajistovan dalSi vyznamna
projekt sdruzeni, projekt ,.Bezpeény navrat“. Ten poskytuje, prostfednictvim naramku
opatfenym identifikatnim kédem, pomoc lidem, ktefi Casto bloudi a nemohou najit cestu

domu (www.alzheimer.cz).

Dalsi aktivitou CALS je pofadani svépomocnych skupin pro rodinné pecujici — ,,éaje o paté®.
Ti se schazi jednou za 14 dnl vzdy ve ctvrtek v sidle sdruZeni a diskutuji zde své zkuSenosti
a prozitky spojené s péci. Soucasti péce o rodinné pecujici je rovnéz podpora téch, kteti jiz
svoji roli pecujiciho ukoncili, at’ uz smrti nemocného nebo jeho umisténim do nékteré¢ho

zatizeni zdravotni ¢i socialni péce (www.alzheimer.cz).

Dale CALS poskytuje socialni sluzby - kratkodobou respitni pééi v domacnostech

— tzv. ,,granny sitting®), provozuje denni stacionar.

Mezinarodni alzheimerovskou asociaci byl také stanoven den Alzheimerovy nemoci.
V CR je timto dnem od roku 2005 21. &ervna, kdy svatek slavi Alois. Ceska alzheimerovska
spolecnost si tento den pfipomina jako ,,Pomeranéovy den“ a pii této prilezitosti porada
mnoho akci a upozoriiuje na problematiku Alzheimerovy choroby Sirokou vetejnost (Jirak

a kol, 2009; www.alzheimer.cz).
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Il PRAKTICKA CAST

6 Cile prace a vyzkumné otazky

6.1 Cile prace

Bakalatska prace se zabyva problematikou péce o nemocného Alzheimerovou chorobou

Vv domécim prostiedi. V tomto vyzkumu jsem chtéla zachytit ndzory a postoje laickych

pecujicich na pééi o rodinné piislusniky trpici touto chorobou. Proto jsem si stanovila

nasledujici cile:

1. Zjistit, do jaké miry jsou rodinni pecujici informovéani o problematice Alzheimerovy
choroby.

2. Zjistit, zda pecujici znaji podplirné zdravotni a socidlni sluzby, zda je vyuZivaji
a jaké sluzby jim v péci chybi.

3. Zjistit, jak je organizovana péce v rodin¢ pecujiciho, jak dlouho trva a jaké klade
na pecovatele naroky.

6.2 Vyzkumné otazky

1. Maji pecujici dostatecné informace tykajici se specifik oSetfovatelské péce u pacientt

s Alzheimerovou chorobou?
Znaji a uZivaji peCovatelé zdravotni a socidlni sluzby ulehcujici péci?
Je nabidka zdravotnich a sociélnich sluzeb z pohledu pecujicich dostate¢na?

Je péce rovnomeérné rozdélena mezi vSechny rodinné prtisluSniky/pecujici, nebo pecuje

pouze jeden ¢len rodiny?
Vnimaji pecovatelé svoji roli jako zaté€z a do jaké miry?
Pocit'uji pecujici zménu vztahu k nemocnému?

Vyuzivaji pe€ujici respitnich sluzeb k ulehceni péce o nemocného rodinného piisluSnika?
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7/ Metodika vyzkumu

7.1 Pouzité metody
K provedeni vyzkumu byla pouzita kvantitativni vyzkumna metoda.

K ziskani dat jsem pouzila dotaznik (Ptiloha E) vlastni konstrukce tvofeny 27 otazkami.
Pouzila jsem otazky identifikacni, filtracni, oteviené, polozaviené, uzaviené dichotomické,
uzaviené polytomické a wuzaviené polytomické vybérové. Otazky jsou zaméfené
na problematiku péfe o nemocné Alzheimerovou chorobou vV jejich primarnim prostiedi.
Zjistuji informovanost rodinnych pecujicich o nemoci, o sluzbach, které mohou pii péci
vyuzivat, na organizovanost péce v jednotlivych rodinach v porovnani se subjektivnim

hodnocenim zatéze.

Vyzkumnym vzorkem pro mou praci bylo 40 respondent.

7.1.1 Shér dat

Pted zacatkem vlastniho vyzkumu jsem provadéla pilotni Setfeni u 3 osob ze svého okoli
a 2 rodinnych pecujicich v geriatrické ambulanci. Pfedvyzkum byl provadén v tydnu
od 29. 11. 2010 do 03. 12. 2010 a slouzil zejména k ovéfeni srozumitelnosti vytvoreného
dotazniku a uprave, popt. doplnéni moZnosti odpovédi. PilotaZ probihala formou fizeného

rozhovoru na zakladé dotazniku.

Samotné anonymni dotaznikové Setfeni bylo provadéno od 06. 12. 2010 do 25. 03. 2011.
Spolupracovala jsem s geriatrickou ambulanci nemocnice krajského typu s celkovou
kapacitou cca 1000 lizek a s rodinnymi pecujicimi, na které mam kontakty z praxe v domaci

péci nebo z doby, kdy moje rodina peCovala o babicku trpici DAT.

Dotaznik jsem rozdala celkem 50 respondentim, 10 znich jsem musela pro netplnost
nebo nevhodnost vyfradit. Z geriatrické ambulance jsem ziskala 20 dotaznikl. DalSich

20 dotaznikli jsem ziskala od rodinnych pecujicich z mého okoli.
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7.1.2 Zpracovani dat

Vysledky jsem pro ptehlednost vlozila do grafi a/nebo tabulek v programu MS Excel a MS
Word 2007. Analyza a zpracovani dat probéhlo metodou absolutni a relativni Cetnosti
dle vzorce: fi = (ni / n) x 100, kde fi vyjadiuje relativni Cetnost, ni absolutni Cetnost a n
celkovy pocet respondentd. Pouzila jsem grafy kolacové a sloupcové. Oteviené otazky jsem

pro vétsi prehlednost shrnula do jednotlivych tabulek.

Vysledky prace jsou z ditvodu malého poctu respondentii pouze informativni.

7.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumnym souborem byli rodinni pecujici o nemocné Alzheimerovou chorobou.

Celkem bylo osloveno 50 respondentii (Obr. 1).

V geriatrické ambulanci bylo osloveno celkem 20 respondentd. VSechny vyplnéné dotazniky

spliiovaly podminky k zatazeni do vyzkumného Setieni.

Mezi rodinnymi pecujicimi, kteti nevyuzivaji sluzeb geriatrické ambulance, bylo osloveno
celkem 30 respondentii. Z celkového poctu ale nesplnilo 10 respondentd podminky,
dotazniky nebyly tGplné nebo si odpovédi v nich odporovaly. Proto nebyly tyto dotazniky

do vyzkumu zahrnuty.

Celkem bylo ziskéno 40 dotaznikd, které budou dale zpracovany.

30 1

B geriatrickd ambulance

10 B rodiny

Pocet respondenti (n)
=
w

osloveni nesplnilo celkem
respondenti podminky vyplnénych
testu

Obr. 1 Graf vyzkumného souboru
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8 Prezentace vysledkt

Otazka Cislo 1: Definujte prosim svymi slovy Alzheimerovu chorobu (napf. co je to

za onemocnéni, jak se projevuje apod.).

Tab. 1 Definice Alzheimerovy choroby pecujicimi

Pocet
respondenti
Definice onemocnéni
ni fi (%)

»Zapominani, vypadky, postupna ztrata
kratkodobé paméti® 38 %
,totalni neschopnost denniho Zivota, nesobéstacnost* 5 13
,,onemocnéni mozku* 9 23
,,agrese* 4 10
»Zmatenost v béznych ¢innostech* 7 18
,.degenerativni nemoc mozku* 7 18
,,demence* 10 25
,,zmény chiize, poruchy hybnosti* 7 18
,ubytek intelektu cloveéka 6 15
,,destrukce osobnosti* 2 5
,,ubytek mozkové hmoty* 1 3
,Spatna orientace v mist¢ i ¢ase* 9 23
,,postupné odumirani nervovych bunék, atrofie mozku, odumirani mozku* 6 15
,Ztrata zjmu“ 4 10
,,Zmény v chovani‘ 3 8
,problémy s osobni hygienou, nezdjem o zevnéjSek* 7 18
,,nesoustfedénost, roztrzitost* 8 20
,,tres* 1 3
,».deptani okoli* 6 15
,.inkontinence* 6 15
»heschopnost plnit béZzné denni Cinnosti a zastavat 5 13
pé€i o domacnost*
,,postupnd ztrata vSech kognitivnich funkei* 3 8
,,Zavislost na druhych, potieba stalého dohledu* 4 10
,,hejcastéjsi typ demence 4 10
,provadéni zndmych €innosti jinym, neobvyklym zplisobem* 3 8
,postupny ubytek slovni zasoby, zaména slov, opakovani urcitych slovi¢ek 5 5
pfi néjaké Cinnosti‘
,,neschopnost obslouzit se* 4 10
,,clovék neni schopen saim myslet* 3 8
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Na 1uvod jsem pouzila otevienou otdzku zjistujici povédomi rodinnych pecujicich

0 Alzheimerové chorobé.

V tabulce uvadim nejcastéji uvadéné odpovédi.

Nejvice

respondenti (95 %) uvedlo ,,zapominani“. Druhou nej¢etnéjsi odpovédi byla ,,demence®.

Takto odpovédélo 25 % respondentu (Tab. 1).

Otazka C¢islo 2: SlySel/a jste pred diagnostikovanim nemoci u vasSeho blizkého

0 Alzheimerové chorobé?

H ano

H ne

Obr. 2 Informovanost nemocnych o Alzheimerové chorobé pied zapocetim péce

V druhé otazce jsem chtéla zjistit, kolik respondentti se s Alzheimerovou chorobou setkalo

jiz pted tim, nez byla choroba diagnostikovana jejich blizkym. K tomuto ucéelu jsem pouzila

uzavienou dichotomickou otazku. VétSina respondenti (82 %) uvedla, ze se s chorobou

setkala jiz diive (Obr. 2).
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Otazka cislo 3: Domnivate se, Ze je spoleCnost o této problematice dostatecné

informovana?

H ano

H ne

Obr. 3 Nazor rodinnych pecujicich na informovanost spole¢nosti o ACH

Treti otazka dotazniku hodnoti ndzor respondentli na informovanost spolec¢nosti o této
nemoci. Byla zde rovnéz pouzita uzaviena dichotomickd otazka. Vysledky ukazuji,
ze se 78 % respondentii domniva, ze spole¢nost neni o této problematice dostatecné

informovana (Obr. 3).

Otazka Cislo 4: Jak byla nemoc u vaseho blizkého zjisténa?

10%

M praktickym Iékarem
H béhem hospitalizace
i pecujicim

B upozornénim okoli

Obr. 4 Zpisob zjisténi Alzheimerovy choroby
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Ve ctvrté otazce pomoci polytomické vybérové otazky zjistuji, jak byla Alzheimerova
choroba objevena. 60 % respondentti uvedlo, ze si zmén povsimli sami a proto s nemocnym
navstivili 1ékafe. Pouze u 10 % nemocnych byla nemoc zjiSténa praktickym lékafem béhem

preventivni prohlidky (Obr. 4).

Otazka ¢islo 5: Vzpomenete si na priznaky, kterymi se nemoc u vaseho blizkého
projevila?

40
357 B zapominani
30 - M problémyv uceni
= B dezorientace
g 25 7 B poruchy ADL
;g 20 B zmény nalady a chovéni
._g B zmény osobnosti
2 15 e
o ztrata iniciativy
< 10 ey i
10 + problémy s feci
6 neupravenost
> ] jiné
0
a4
0 #

pfiznak

Obr. 5 Prvni pfiznaky nemoci ACH ve sledovaném souboru

Tato otdzka ukazuje ptiznaky, které pecujici u svého nemocného rodinného pftislusnika
zaznamenali v poc¢atku nemoci. Pro zjisténi jsem pouzila polytomickou vyctovou otazku.
Vsech 40 respondenti (100 %) odpovédélo, ze se nemoc u jejich nemocného projevila
zapominanim a poruchami paméti. 32 respondentd (80%) si pov§imlo zmén ve vykonavani
dennich ¢innosti. Dale byly pecujicimi ¢asto uvadény zmény nalady a chovani (19) a ztrata
iniciativy a z4jmu (16 respondentll). Nejméné patrné byly zmény osobnosti, tuto moznost

oznacili pouze 4 respondenti (Obr. 5).
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Otazka Cislo 6: Kdo vam poskytl prvni informace o Alzheimerové chorobé
a oSetiovatelské péci v domacim prostiredi?

B prakticky lékaf

H |éka¥ specialista

E persondalv nemocnici
H zafizenipro seniory s

demenci

M nékdojiny

M nikdo, informace
jsem si vyhledal sdm

Obr. 6 Poskytovatelé prvnich informaci o ACH

V Sesté otazce jsem pomoci polozaviené filtracni otdzky zjiStovala, kdo predal nemocnému
a jeho rodin€ po stanoveni diagnézy prvni informace o Alzheimerové chorobé. 27 %
pecujicich v této otdzce uvedlo, Ze jim informace poskytl odborny 1ékat, 23 % respondenti
seznamil s problematikou nékdo jiny (respondenti shodné uvadéli, ze jim informace podala

rodina). Dalsich 20 % pecujicich oznac¢ilo moznost ,,nikdo, informace jsem si vyhledal sam*
(Obr. 6).
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Otazka cislo 7: Jaka byla podle Vas tirovei poskytnutych informaci?

0%

H vybornd
H dobra

K primérnd
H 3patnd

E nedostatecna

Obr. 7 Hodnoceni tirovné ziskanych informaci o onemocnéni ACH

Na piedchozi otazku navazovala otazka ¢. 7, ktera zjisStovala spokojenost pecujicich
s podanymi informacemi, v piipadé, Ze jim je piedala druha osoba. Zde jsem rovnéZ pouzila
uzavienou polytomickou vybérovou otazku. Na otdzku odpovédélo 32 respondentt,
Ktefi pro tuto otazku predstavovali 100 %. VétSina respondenti byla s informacemi

spokojena. Nejvice respondentil, 41 %, oznacilo moznost dobra a 31 % moznost primérna
(Obr. 7).
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Otazka Cislo 8: Kde nejcastéji ziskavate nové informace pro péci o nemocného
s Alzheimerovou chorobou?

B literatura

 letaky

B seminare

W |ékarispecialisté

N internet

Absolutni ¢etnost (n)

B média
jinde

informace nevyhledavdam

zdroje informaci

Obr. 8 Nejvice vyuzivané zdroje informaci o nemoci

Osma otazka dotazniku se vénovala zdrojiim informaci o problematice nemoci a pecovani.
Otazka je typem polozavienym, respondenti zde mohli uvést vice odpovédi.
Nejvice respondentt (29) ziskava nové informace z internetu. 23 respondentl Cerpa z letakt
a firemnich brozur a 20 pecujicich se spoléhd na informace od odborného lékarte.

5 respondentt uvedlo, Ze nové informace nevyhledava (Obr. 8).
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Otazka Cislo 9: Vyuzivate pri péci o nemocného nékteré ze zdravotnich a/nebo socialnich

sluzeb?

M ano

H ne

Obr. 9 Uzivani sluzeb zdravotni a socialni péce

Tato otazka je typem uzavienym dichotomickym a zaroven filtraénim. Rozd¢luje respondenty

do dvou skupin. Z grafu vyplyva, ze vétSina respondentt (77 %) nékterou ze sluzeb vyuziva

(Obr. 9).

Otazka Cislo 10: Jaké z uvedenych zdravotnich a socidlnich sluZeb vyuzivate?

Tab. 2 Nejcastéji vyuzivané sluzby usnadnujici péci

Pocet
Sluzby Typ sluzby respondentii
ni fi (%)
. ambulantni poradenstvi 20 50
ambulantni sluzby p s
denni stacionaf 9 23
respitni péde u’levov? pobytoyve sluzby 7 18
tydenni stacionar 3 8
pecovatelska sluzba 13 33
terénni sluzby domaci zc_lravotni péce 5 13
osobni asistence 2 5
volontéfi 3 8
piispévek na péci o osobu 30 80
socialni davky blizkou
prispévek na upravu bytu 3 8
jiné ,beru pfispévvek ga}“;)ééi, dalsi 13 13
pomoc nepotiebuji
vim o té€chto sluzbach, ale nevyuzivam je 8 20
nevim, Ze muzu néjaké sluzby vyuzivat 0 0
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V desaté, polozaviené, otazce zjistuji, jaké z uvedenych sluzeb pecujici uzivaji nejcastéji.
Vysledky jsem pro ptehlednost vlozila do tabulky. VétSina respondentt (80 %) pobira
piispévek na péci o osobu blizkou. 33 % dokonce uvedlo, ze kromé této finan¢ni pomoci
jinou sluzbu nepottebuje. Polovina pecujicich navstévuje se svym nemocnym specializovanou

poradnu. Dale pecujici ¢asto vyuzivaji peCovatelskou sluzbu a denni stacionai (Tab. 2).

Otazka Cislo 11: Myslite si, Ze je nabidka téchto sluzeb dostatecna?

H ano

H ne

Obr. 10 Nazor na dostate¢nost nabizenych sluzeb

Tato otazka byla zamétena na subjektivni hodnoceni nabidky sluzeb pecujicimi a je druhem
uzaviené dichotomické otazky. 53 % respondenti si mysli, Ze nabidka sluzeb pro osoby
postizené Alzheimerovou chorobou a jejich rodinné pfislusniky neni dostatecna.

47 % pecujicich je s nabidkou spokojeno (Obr. 10).
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Otazka Cislo 12: Které sluzby pro vas a pro vaSeho blizkého vam pri péci chybi?

Tab. 3 Sluzby, které pe¢ujicim chybi

Pocet
Chybéjici sluzby respondenti
ni |fi(%)

,,havstévy lékare doma“ 3 14
,,pij¢ovny zdravotnickych pomticek 6 29
,,Vys§i finanéni pomoc* 4 19
,,mélf) (3sc3bnich asistentl - spolecnost, studenti, predcitani, dialog, 5 24
vypraveéni‘
,.kratkodoby placeny zaskok - napt. na 24 hod.* 1 )
»zkraceni doby ¢ekani na ustavni péci® 5} 24
»dostupnost existujicich sluzeb, hlavné pecovatelské sluzby, domaci 16 81
zdravotni péCe a dennich stacionara*

Jedenactd otazka je otazkou otevienou. Respondenti zde méli uvést sluzby, které by v péci

uvitali. Na otdzku odpovidali pouze respondenti, ktefi v pfedchozi otazce vyjadrili

nespokojenost s nabidkou sluzeb, tj. 21 pecujicich. 16 z nich napsalo, Ze pro né nejsou

poskytované sluzby dostupné. 6 pecujicim chybi moznost zaptijceni zdravotnickych pomucek,

5 by rado vyuzilo osobni asistenci. Dalich 5 pecujicich by pfivitalo zkraceni ¢ekaci doby

pro piijeti nemocného do ustavni péce (Tab. 3).
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Otazka Cislo 13: Jak je organizovana péce o nemocného ve vasi rodiné?

B rovnomérné rozdéleni
péce

H jeden hlavni pecovatel,
ostatni pomoc

i pouze jeden pedovatel

Obr. 11 Organizace péce o nemocného v rodiné

Tato otazka se zabyvala organizaci péce o nemocného v rodiné. Nejvice respondentl (53 %)
odpovédélo, Zze péci zastavd jeden hlavni pecovatel a ostatni mu podle svych moznosti
vypomahaji. DalSich 20 % dotazanych uvedlo, Ze veSkerou péci zajiStuje jeden pecovatel.
Pouze 27 9% procent ma péfi rovnomérné rozdélenou mezi vice clent rodiny.

Otazka je typem uzaviené polytomické vybérové otazky (Obr. 11).

Otazka Cislo 14: Jak velké poZadavky na roli peCovatele/Ky jsou na vas z vaseho pohledu
kladeny?

H velmimalé
H malé
i pfiméfené
H velké

H nednosné

Obr. 12 Hodnoceni pozadavku na roli peCovatele
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Tato otazka je druhem uzaviené polytomické otdzky. Otazka byla zaméfena na subjektivni
hodnoceni pozadavkli na roli pecovatele respondentem. VétSina respondenti (43 %)
odpovédéla, ze jsou na né pii péci kladeny velké pozadavky. Pouze 2 % respondentli hodnoti
pozadavky na roli peCovatele o nemocného Alzheimerovou chorobou jako velmi malé.

Neunosnou miru pozadavku pocituje 5 % pecujicich z vyzkumného souboru (Obr. 12).

Otazka ¢islo 15: Jak si myslite, Ze zvladate péci o nemocného?

H dobte
H spise dobfe
il spiSe $patné

M Spatné

Obr. 13 Hodnoceni zvladnutelnosti péce

Tato otazka je druhem uzaviené polytomické otazky. Prezentuje subjektivni hodnoceni
rodinnych pecujicich schopnosti zvladat pé¢i o nemocného ACH. Nejvice respondentt (42 %)
st mysli, Ze zvlada péci spise dobie. DalSich 25 % respondentii uvedlo, Ze péci zvlada dobte.
Z toho je patrné, ze vice nez polovina respondentll se domniva, Ze péci o nemocného clena

rodiny zvlada (Obr. 13).
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Otazka Cislo 16: Mate pocit, Ze se vas vztah k nemocné/mu v pritbéhu pecovani zménil?

H ano

H ne

Obr. 14 Vnimani zmény vztahu k nemocnému béhem poskytovani péce

Sestnactou otazkou jsem chtéla zjistit, zda pecujici vnimaji néjakou zménu ve vztahu
k nemocnému v souvislosti s naro¢nosti péce a progresi Alzheimerovy nemoci. Proto jsem
pouzila uzavienou dichotomickou otdzku, kterd skupinu respondentii ¢leni na dvé ¢asti. 53 %

respondentti oznacilo moznost ne, 47 % zménu do jisté miry zaznamenalo (Obr. 14).

Otazka Cislo 17: Jakym zptisobem se zménil vas vztah k nemocnému?

Tab. 4 Zména vztahu pecujiciho k peCovanému

Pocet
Jak se zménil vztah k nemocnému respondentii
ni fi (%)

"nejdiive pocit, Ze to d¢la naschval, pak smifeni" 5 26
"nutnost vénovat nemocnému vice pozornosti, staly dohled" 8 42
"musim se vice ovladat a stale si pfipominat, Ze je nemocny a ja musim 2 11
byt trpéliva"
"t¢Z81 komunikace, obtiZna spoluprace" 4 21
Pocet celkem 19 100

Na sedmnéctou otdzku odpovidala pouze skupina respondenttli, kterd v pfedchozi otazce
oznacila moZnost ano, tedy, Ze se jejich vztah k nemocnému zménil. Zvolila jsem otevienou
otazku. 8 respondentt uvedlo, Ze nyni ,,musi vénovat nemocnému vice pozornosti nez diive*,
5 respondentii citilo zpocatku roztrpceni, ,,méli pocit, Ze jim to nemocny déla naschval*

(Tab. 4).
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Otazka Cislo 18: Byl/a jste informovan/a o moZnosti vyuZivani sluZeb respitni péce?

H ano

H ne

Obr. 15 Informovanost rodinnych pecujicich o respitni péci

Otazka je druhem uzavienym dichotomickym a méla zjistit, zda jsou pecujici informovani
0 moznosti vyuzivat respitni péci. VeEét§i ¢ast respondentti (60 %), s touto skutecnosti

seznamena byla (Obr. 15)

Otazka Cislo 19: Vyuzivate sluZeb respitni péce?

M sluzby respitni péce
vyuzivam

M sluzby nevyuzivam, ale
rad/a bych je vyuzil/a

i sluzby nevyuZivam,
nepotrebujije

Obr. 16 Uzivani sluzeb respitni péce

Tato uzaviena dichotomickd otdzka je zaroven otazkou filtraéni. DéEli respondenty do tii

skupin — na respondenty uZzivajici respitni péci (35 %) a respondenty, které tyto sluzby
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nevyuzivaji, protoze sluzby nepotiebuji nebo je neznaji. Zgrafu je patrné, Ze nejvice
respondentti (37 %) z vyzkumného souboru sluzby respitni péfe nevyuziva, ale o sluzby

by zajem mélo (Obr. 16).

Otazka cislo 20: Jaky typ ulevové péce vyuzivate?

0%

H dennistacionar
H tydennistacionar
5%
H osobni asistence
E LDN

H hospic

M jiné

Obr. 17 Typ vyuzivané respitni péce

Pro zjisténi, jaké typy tlevové péce rodinni pecujici vyuzivaji, jsem pouzila polouzavienou
otazku. Na otdzku odpovidali respondenti, ktefi v otdzce ¢. 19 uvedli, Ze respitni péci
vyuzivaji. V mém vyzkumném souboru pecujici nejcastéji vyuzivali sluzeb domaci péce
(47 %., tj. 9 respondentll). Dale respondenti uzivali pobytové sluzby v hospici (21 %)
a pobyty v tydennim stacionati (16 %). Zadny z respondentt neuvedl moznost jiné (Obr. 17).
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Otazka Cislo 21: Z jakého diivodu uzivate sluZeb respitni péce?

M zdravotni divody
pecovatele

H psychické vycerpani
pecovatele

M fyzické vycerpani
pecovatele

H pracovni povinnosti
pecujiciho

H volnocasové aktivity

M jiné davody ("zdravotni
stav nemocného")

Obr. 18 Duvody pecujicich k vyuzivani sluzeb respitni péce

Pro zjisténi divodu pecujicich k uzivani respitni péce jsem pouzila polouzavienou otazku.
Nejvice respondentl (36 %) sd¢lilo, Ze sluzby vyuzivaji kviali psychickému vycerpani.
Druhou nejcastéjsi odpovédi byly zdravotni diivody pecovatele. Moznost jiné zvolilo 14 %

respondentt (tj. 3). Ti jako divod uvedli ,,zdravotni stav nemocného* (Obr. 18).
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Otazka Cislo 22: Jaké je vaSe pohlavi?

H jena

H mu?

Obr. 19 Pohlavi respondenti

Tato otazka je druhem uzaviené dichotomické otazky. Z celkového poctu 40 respondentil

bylo 72 % Zen a 28 % muzi (Obr. 19).

Otazka Cislo 23: Jak dlouho trpi Vas blizky Alzheimerovou chorobou?

B ménénez1rok
& 1-2 roky

i 3-4 roky
H5-6let

M vice nez6 let

Obr. 20 Trvani onemocnéni Alzheimerovou chorobou

Tato otazka je typem polozaviené dichotomické otazky. Zabyvala se délkou nemoci.
Odpovédi respondenttt byly zafazeny do péti skupin. Nejvice byla zastoupena skupina,

jejiz rodinny pfislusnik trp€l Alzheimerovou chorobou vice nez 6 let (Obr. 20).
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Otazka ¢islo 24: Jak dlouho 0 nemocného pecujete?

Tab. 5 Délka péce o nemocného ACH

Délka pecovani | Pocet respondentii ni | | Délka pecovani | Pocet respondentii ni

1 mésic 0 1 rok 3
2 mésice 0 2 roky 3
3 mésice 1 3 roky 3
4 mésice 0 4 roky 4
5 mésict 1 5 let 3
6 mésict 1 6 let 2
7 mésica 7 7 let 3
8 mésici 1 8 let 3
9 mésict 0 9 let 0
10 mésict 2 10 let 2
11 mésict 0 11 let 0
12 mésict 0 12 let 0

Tato otazka je typem oteviené¢ otdzky. Hodnoti délkou poskytované péce nemocnému
Alzheimerovou chorobou. Tabulka ukazuje, Ze respondenti v mém vyzkumném souboru

o svého nemocného pecuji delsi dobu, cCastéji v fadu let. RozloZeni je vcelku rovnomérné

(Tab. 5),
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Otazka Cislo 25: Kolik ¢asu tydné stravite péci o nemocného?

H ménénaz 1den
H1-2dny
H3-5dna

H vicenez5 dnl

Obr. 21 Castost pé¢e nemocného ACH

Pro tuto otazku jsem zvolila typ uzaviené polytomické vybérové otazky. Méla za cil zjistit,
kolik ¢asu v tydnu vénuji pecujici v mém vyzkumném souboru nemocnym. 35 % respondentti
odpovédélo, ze o nemocného pecuji vice nez 5 dnii v tydnu. Pouze 10 % respondentl zabere

péce méné nez 1 den v tydnu (Obr. 21).

Otazka Cislo 26: Bydlite s nemocnym ve spole¢né domacnosti?

H ano

H ne

Obr. 22 Sdileni spole¢né domacnosti
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Treti otazka je druhem uzaviené dichotomické otazky. Na tuto otazku 65 % (26) respondentl
odpovédélo, ze s rodinnym pfislusnikem uzivaji spole¢nou domacnost. 35 % rodinnych

pecujicich (14) zije jinde, nez jejich nemocny rodinny ptislusnik, o kterého pecuji (Obr. 22).

Otazka ¢islo 27: V jakém vztahu k nemocné/mu jste?

2 0
5% 0%

H dcera/syn

B manzelka/manzel
i snacha/zet

H vnucka/vnuk

M jiné

K nejsme pribuzni

Obr. 23 Vztah pecujiciho a pe¢ovaného

Zde byl pouzit typ uzaviené polytomické otazky. Nejcastéji byli respondenti potomkem
nemocného a to ve 42 %. Druhou nejcastéji zastoupenou skupinou byli vnouc¢ata nemocnych

rodinnych piislusnika (Obr. 23).
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DISKUZE

V této Casti prace shrnuji odpovédi na predem stanovené vyzkumné otazky.

1. Maji pecujici dostatecné informace tykajici se specifik oSetFovatelské péce

u pacienti s Alzheimerovou chorobou?

Ktéto vyzkumné otdzce se vztahuji otdzky vdotazniku ¢. 1, 2 a 4 az 8.
Z vyzkumu vyplyva, ze vétSina respondent se domniva, Ze o problematice informovana je.
82 % respondentl v otdzce €. 2 uvedlo, Ze se s nemoci nesetkali poprvé u svého rodinného
pfislusnika. V otdzce zjist'ujici znalosti ptiznakll pak vSichni respondenti spravné pfiradili
k Alzheimerové chorobé symptom zapominani. Tato odpovéd’ se ¢asto vyskytovala i v otazce
prvni, oteviené, kterd byla zdmérn¢ zatfazena na samy zacatek dotazniku a méla zhodnotit
povédomi o nemoci bez poskytnuti napovédy v podobé vybéru z moznosti. Pfedpokladala
jsem, ze pro vétsinu respondentu bude obtizné svymi slovy definovat Alzheimerovu chorobu.
Tato domnénka se mi potvrdila, zhodnoceni vysledkti prokdzalo, ze znalosti nemocnych
nejsou komplexni, odpovédi se Casto opakovaly a z vétSiny se omezovaly pouze na popis
vyraznych pfiznakli onemocnéni. Dale jsem zjiStovala, kdo rodiné tyto informace poskytl.
Vice nez polovina respondentti, si zmén povSimla sama a nemocného odvedla k lékafi.
Piekvapivé pro mne bylo zjisténi, ze prakticky lékat, ktery by mél byt s nemocnym v uzkém
kontaktu, nemoc diagnostikoval pouze u jedné desetiny vzorku. Podané informace pfitom
vétSina hodnotila spiSe kladn€é nebo jako primémé. Z vyzkumu vyplyva, Ze si pecujici
vyhledavaji nové informace o Alzheimerové chorobé. Otazkou vSak zidstava, v jaké mife
a jak casto. Bylo by proto dobré tato hlediska provéfit v dalsim vyzkumu a ptipadné je

porovnat s informovanosti.

Celkove vsak vysledky téchto otazek potvrdily, Ze pecujici sice informace o Alzheimerové
chorobé z raznych zdroji obdrzeli, ale informace, které ziskali, nejsou dostate¢né.

Proto by bylo na misté, aby jim tyto informace byly podavany kvalitnéjsim zpasobem.

Prvni vyzkumnou otdzku je mozZné porovnat s bakalafskou praci P. Pfichystalové.
Ta ve svém vyzkumu dosla také k zavéru, rodinni pecujici nejsou informovani dostatecné.

(Ptichystalova, 2009)
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2. Znaji pecovatelé zdravotni a socialni sluzby ulehéujici pé¢i?

Tato vyzkumna otdzka byla hodnocena na zadkladé otdzky €. 9 a 10. Pecovatelé jsou
obezndmeni se sluzbami, které mohou v péci uplatnit. Ne kazdy je ale vyuziva.
Nekteti pecovatelé zvladaji péci bez ucasti jinych osob, pouze pobiraji financni ptispévky.
Mezi sluzbami jsou nejvice zastoupené ambulantni poradenstvi a pecovatelskd sluzba.
Pouze malé procento dotdzanych uzivad sluzby osobni asistence, volontérii ¢i pobytu
nemocného v tydennim stacionafi. Domnivam se, ze vysledky jsou ovlivnéné dostupnosti
téchto sluzeb. V tomto ohledu problém predstavuje zejména zivot na vesnici.
Naptiklad dobrovolnicka sluzba funguje pouze ve vétSich méstech. Pro mnoho pecujicich je
obtizné cestovat s nemocnym do mésta, byt jen k lé€kafi. Starosti spojené s piepravou
nemocného do denniho stacionafe nebo jin¢ho zafizeni, pak mohou znamenat velkou
ptekazku, jez pecovatele od tohoto umyslu odradi. Navic Casto chybi reklama, ktera by

spole¢nost upozornila na fungovani sluzby v dané lokalité.

3. Je nabidka zdravotnich a socidlnich sluZeb z pohledu pecujicich dostate¢na?

Tuto vyzkumnou otizku mi méla pomoci zodpovédét otizka ¢. 11 z dotazniku.
Neziskala jsem ale jednoznaény zavér, odpovédi byly vyrovnané. Pro upfesnéni jsem polozila
otazku €. 12, ve které¢ méli respondenti uvést navrhy sluzeb, jez by jim v péci o nemocného
Alzheimerovou chorobou pomohly. Zde se mi potvrdila domnénka, kterou zmiiuji jiz
u predchozi vyzkumné otazky, a sice Ze nejvétsim problémem neni nekvalitni nabidka sluZeb,
ale jejich mala dostupnost pecujicim. Na tento fakt upozornilo 81 % dotdzanych. Také dalsi
respondenti uvadéli sluzby, které jinde funguji. Nové byl navrZzen pouze jeden typ sluzby,
jez by méla byt k dispozici peCujicim, a to ,kratkodoby placeny zaskok.“ Podle peCovatele
by se mohlo jednat o specializovaného pracovnika, ktery by v nepfitomnosti rodiny

poskytoval nemocnému péci piimo v domacnosti.

4. Je péce rovnomérné rozdélena mezi vSechny rodinné prislu$niky/pecujici,

nebo pecuje pouze jeden ¢len rodiny?

Tato vyzkumné otdzka byla hodnocena na zakladé otdzky ¢. 13. Z vyzkumného Setfeni
vyplyva, ze vrodinach dotdzanych péci obstarava nejcastéji jeden peCovatel. V 53 %
pecujicim pomahaji podle svych moznosti i dalsi clenové rodiny. Pétina pecujicich
ale zajistuje veskerou péci sama. Vysledky mé prekvapily. S ohledem na narocnost péce

o nemocného demenci neni vhodné, aby veSkerou aktivitu piebiral jeden clen rodiny.
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Pokud je to jen trochu mozné, je vhodné péci rozdé€lit mezi vice osob. V piipade, ze Zije
pecovatel s nemocnym sam, mél by se aktivné zajimat o sluzby, jez mu péci ulehci.
Domnivam se totiz, ze pret€Zovani peCovatele diive i pozdé€ji povede k syndromu vyhoieni
pecujiciho, ke zhorSeni vztahu mezi pecujicim a peCovanym a ke snizeni kvality poskytované

v

péce. A jisté vede i k ¢asnéjsi institucionalizaci nemocného.

5. Vnimaji peCovatelé svoji roli jako zatéz a do jaké miry?

K této vyzkumné otazce se vztahuji otazky v dotazniku €. 14, 15 a 21. V prvni uvedené otazce
jsem chtéla zohlednit, jak hodnoti pecujici inosnost pozadavkl na péci o nemocného ACH
Vv domécim prostiedi. K této otdzce jsem uvedla 5 moznosti odpovédi, které jsem seradila
podle velikosti pozadavkll. Nejlepsi hodnoceni ptedstavovala odpoveéd ,,velmi malé®,
nejhorsi ,,netinosné”“. Nejvice byla volena moznost ,velké”, tedy na 4. misté Skaly.
V dalsi otazce jsem se zjisSt'ovala, jak pecujici hodnoti vlastni schopnosti, zvladnutelnost péce.
Z vysledkti vyplynulo, Zze si vice jak polovina dotdzanych mysli, ze péci zvlada dobie
nebo spiSe dobie. Pro dokresleni uvaddim vysledky, které jsem ziskala vyhodnocenim otazky
¢. 21, kterd souvisi s uzivanim respitni péce. V otdzce jsem se ptala na divody, které pecujici
vedou Kuplatnénim této alternativy. Vysledky ukazuji, ze rodinné piislusniky péce
vyCerpava, ohrozeno je psychické i fyzické zdravi pecovateli. Domnivam se, ze se zde
vyrazn€ odrazi Spatnd organizace péce, kterou jsem jiz diskutovala vySe. Péce o nemocného
Alzheimerovou chorobou nemize byt dlouhodob& zajiStovdna pouze jednim pecujicim,

aniZ by nezpusobila tyto nasledky.

6. Pocit'uji pecujici zménu vztahu k nemocnému?

Pro zodpovézeni této vyzkumné otdzky jsem pouzila otdzky ¢. 16 a 17 z mého dotazniku.
Odpovédi respondenttt ukazuji, ze polovina si uvédomuje, ze se jejich vztah k nemocnému
Vv pribéhu poskytovani péce zmeénil. Chtéla jsem proto zjistit jak. Z odpovédi dotazanych ale
neni pfili§ patrné, jakym zplsobem se vztah proménil. Pecujici zde hovofili spiSe o nutnosti
vétsi pée a dohledu, udrzeni trpélivosti a ztizeni podminek spoluprdce a komunikace
snemocnym. V nékolika vypovédich je zjevné, ze pecovatele zpocatku ovladal hnév,

rozhoiceni a pietizenost.
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7. Vyuzivaji pecujici respitnich sluZeb k uleheni péfe o nemocného rodinného
prislusnika?
Tento vyzkumny zamér byl hodnocen na zaklad¢ otazek ¢. 18, 19 a 20. Respondenti uvedli,
ze o sluzbach respitni péCe veédi, a jedna tfetina znich tyto sluzby také vyuziva.
Pfiblizn¢ tietina respondentl v nasledujici otazce zodpovédéla, ze by sluzby rada upotiebila.
Nejcastéji pecujici voli moznost umistit nemocného do denniho stacionare nebo do hospice.
Jen malé procento dotdzanych vyhledavd pomoc osobnich asistenti. Domnivam se,
ze vysledky Setfeni jsou ovlivnény skutecnosti, ze nékterym nemocnym v mém vyzkumném
vzorku byla nemoc prokazana pred relativné kratkou dobou (tzn., mésice az 1-2 roky).
Proto nemusi pecujici tyto sluzby dosud potiebovat. Roli jisté hraje i vhodna organizovanost
péce v roding€. Pokud se o nemocného stiidavé stard ne¢kolik osob, pocit'uji i ndroky na péci
jako niz8i a v ptipad¢, Ze potiebuje jeden ¢len rodiny ¢as na zotavenou, mé ho kdo zastoupit.
Problém nastava, kdyz veskerou péci zajiStuje jedna osoba, jak jsem jiz zminila vySe.
Jak ukazuji odpovédi respondentti, nékdo by respitni péc¢i rad vyuzil, ale o této moznosti

bud’ nevi, nebo mu rovnéz nemusi byt dostupna.
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ZAVER

Tato prace je vénovana nejcastéjsi formé demence, tedy Alzheimerové chorobé. Konkrétné
jsem se zaméftila na rodinnou péci a pecujici o nemocné v domacim prostredi. Toto téma jsem
si vybrala z n¢kolika divodi. Jednim z nich byla osobni zkuSenost s peCovanim o babicku,
u které jsem mohla prub&éh choroby pozorovat po dobu 9 let. Zajimalo mé, jak se
s poskytovanim péce vypotradavaji  jini pecujici, zda maji stejné problémy,
jaké feSila moje rodina. Také jsem chtéla zjistit, jak jsou pecujici informovani
0o Alzheimerové chorobé, zda vi, jaka specifika jsou u téchto nemocnych dulezita,
kdo jim informace poskytl a zda si vyhledavaji nové informace dulezité k péci o nemocné.
Zaroven m¢ zajimal nazor na nabidku sluzeb ulehéujici péc¢i o nemocného. Dal$im diivodem
bylo védomi aktualnosti problematiky. S ohledem na celosvétovy trend starnuti populace
a soucasné prodluzovani stiedni délky Zivota by méla spolecnost piehodnotit svlij postoj
ke starym lidem. Jak se lidsky veék prodluzuje, zvySuje se také vyskyt mnohych onemocnéni
spojenych s dlouhovékosti, tedy i Alzheimerovy choroby. Je proto nasnadé byt kvalitné
informovany a védét, jak se témto nemocem branit, jak jim pfedchazet. V neposledni tadé
jsem chtéla sama ziskat nové poznatky o této chorobé a péci o nemocné, které bych mohla

vyuzit v mé budouci profesi zdravotni sestry.

Pro praci jsem si stanovila tfi cile. Prvnim a druhym cilem jsem se zabyvala v teoretické ¢asti
prace. Obsahem bylo shromazdit data o Alzheimerové chorobé a tuto problematiku
a narocnost rodinné péfe u nemocného s Alzheimerovou chorobou nasledné popsat.
Pro vhled do tématu jsem struéné charakterizovala demografické zmény v populaci
v souvislosti s demenci, zminila jsem jednotlivé typy demence a dale se jiz zaméfila
na stézejni téma prace, Alzheimerovu chorobu. Popsala jsem definici ACH, etiologie,
prevenci, prib¢h nemoci, jeji symptomy a clenéni na stadia. Dale jsem uvedla metody
diagnostiky a terapie. V dalsi ¢asti jsem pozornost vénovala komunikaci s nemocnymi
demenci a podrobnéji jsem rozebrala péfi v rodin€é o nemocné s touto diagndzou.
Zaver teoretické Casti pojedndva o rodinnych pecujicich, o riziku syndromu vyhoteni
pii neadekvatni péci a nedostatku volného ¢asu pro pecujici, a podpurnych sluzbach, které
mohou odekavat &i pozadovat. Zminila jsem také sdruzeni CALS, které je pelujicim
dalezitym pomocnikem a rddcem v obtizné Zivotni situaci, kterou péce o dementniho ¢loveka

bezesporu je.
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Ttetim stanovenym cilem bylo zachytit ndzory a postoje osob pecujicich o rodinné ptislusniky
trpici  Alzheimerovou chorobou. Tomuto cili jsem se vénovala v praktické c¢asti prace
a bylo ho dosazeno kvantitativnim vyzkumem, metodou dotazniku. Pro zjisténi vysledki
jsem si stanovila tii dil¢i cile. Prvnim dil¢im cilem bylo zjistit informovanost pecujicich
o této chorobé. Druhym dil¢im cilem bylo zmapovat, zda pecujici znaji a uzivaji zdravotni
a socidlni sluzby a jestli je nabidka téchto sluzeb v jejich lokalit¢ dostate¢na. Poslednim
dil¢im cilem bylo zjistit, jak je organizovéana péce v rodiné¢ pecujiciho, jak dlouho jiz trva

a jaké klade na pecovatele naroky.
Cile, kter¢ jsem si v ivodu prace stanovila, jsem splnila.

Na zaklad¢ vysledkii praktické casti mé prace bych povazovala za vhodné, aby doslo
ke zlepSeni a zkvalitnéni informovanosti o ACH. Jak vyplynulo z vyzkumu, dotazovani se
povazovali za informované v této problematice. Blizsi zkoumani vSak ukazalo, Ze tomu tak
ve skute¢nosti neni nebo nebyli pouceni komplexné. Pecujici se také domnivaji, ze by méla
byt s touto problematikou vice obeznamena veiejnost. Tuto skuteCnost jsem zaznamenala

u 78 % dotazanych.

Z odpovédi respondenti vySly jako nejCastéj$i zdroje novych pouceni internet, letdky
(brozury) a informace ziskané v ordinacich l€kart-specialisti. Bylo by tedy vhodné zvysit
nabidku sdé€leni o problematice Alzheimerovy choroby pravé touto cestou, ktera je,

jak je patrné z mé prace, rodinami vysoce vyuZzivana.

Tyto zavéry byly ode mne vyzadany i geriatrickou ambulanci, kde jsem vyzkum provadéla,
s cilem zjistit, jakym zplisobem je mozné zefektivnit a zintenzivnit podporu pro rodiny

pecujici o nemocné Alzheimerovou chorobou.
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demence Alzheimerova typu

elektroencefalografie (electroencephalography)
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virus lidské imunitni nedostate¢nosti (Human Immunodeficiency Virus)
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mirna kognitivni porucha (Mild Cognitive Impairment)
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Piiloha A: Mini-mental State Examination

GERIATRICKE CENTRUM PARDUBICE

Kyjevskd 44, fax: 040/545 488, tel.- 040/601 91 04

Iméno: Ré&.: datum:

TEST KOGNITIVNICH FUNKCI
MINI MENTAL STATE EKAM/MMSE/

upravenc podle Folsteina et, al, 1975
1. Oricntace:
Jaky je: (rok, obdobi, mé&sic, den v tydnu, datum)
Kde nyni jste?  (zemé, oblast, mésto, ulice)

(gislo domu event, podlaZi v budové)
Za kazdou spravnou odpoved’ ziska nemocny po | bodu.

2. Opakovini a pamét’:

Upozornéte nemocného, Ze budete vyettovat pamét’. Pak jmenujte pomalu & zFctelnég tf
ptedméty (strom, okno, kniha) a vyzvéte ho, aby je opakoval. Polet spravné jmenovanych
urtuje bodové skére. Pokud si nemocny predméty nezapamatoval, opakujte tak dlouhe

(max. 5x) dokud si je nezapamatuje.

3. Pozornost a pofiténi;

Vyzvite pacicnta, aby odeéital od &isla 100.
Ukonéete po 5 odpovédich. Kazda spravna odpovéd' [ bod.

4. Kritkodobs pamét

Vyzvéte nemocngho, aby si vybavil 3 dfive jmenované pfedméty.
Za sprivnou odpovéd’ po jednom bodu.

5, Poznani pfedmétii:

UkaZte nemocnému 2 pfedméty (hodinky a tuZku) a vyzvite ho, aby je pojmenoval,

6. Opakovéni:

Vyzvéte nemocneho, aby po Vs opakoval nasledujici véu:
»Zadna ale, jestlize a kdyby.”

7. TEistupiiovy pokyn:

Infermujte pacienta, aby postupné po sobé provedl tyto Gkony,

(vezméte papir do ruky, pfeloZte he napfil a poloite na stil)
Kazdy spravné provedeny tikon 1 bod.

8. Reakcee na spravay pokyn:
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Nemocny dostane do ruky listek s napsanym pokynem (zaviete of1). PoZadejte ho,
aby pokyn pfecet] a provedl. Bod je zapogitan pouze za zavieni ofi. 0-1

9. Psani:

PoZadejte nemocného, aby na €isty papir napsal vétu obsahujici podmét a pFisudek,
Véta musi byt smysluplnd a napsana spontanné, gramatické chyby jsou povoleny. 0-1

10. Malovani podle piedlohv:

PoZidejre nemacného, aby podle predlohy nakreslil ndsledujici obrazee,
Pro zapocitini bodu musi byt zachovano véech 10 Ghlil a dva musi byt v pfekiizeni.
Tremor a rotace nerczhoduji. 0-1

Celkové skére 30 bodid

Hodnoceni pti piijetis

(- 10 bodi: tezka kognitivni porucha

11 -20: kognitivni porucha stfedniho stupné
21 -23: lehka porucha

24 o vice: norm:

Hodnaoceni pfi propuiténi:

0— 10 bodl: t&zka kognitivni potucha

11-20: kognitivni porucha stredniho stupné
20 -23; ichkd porucha

24 a vice: norma

FOLSTEIN, M. F.; FOLSTEIN, S. E.; McHUGH, P. R. Mini-Mental State : A
practical method for grading the cognitive state of patients for the clinical. Journal of
Psychiatric Research. 1975, vol. 12, no. 3, s. 189-198. ISSN 0022-3956.
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Pfiloha B: Test kresleni hodin

Skére Popis Priklady

1  Bezchybné provedeni

» Cislice 1-12 ve spravném pofadi i misté
* dvé ruCicky ve spravné poloze

2  Lehka prostorova chyba ciferniku hodin

« vzdalenosti mezi Eislicemi nerovnomémé
 gislice mimo kruh
» oto&eni papiru s otoéenim &islic

* pouzitl pomocnych &ar pro lepsi orientaci

3  Chybné zaznamenani &asu, zachované :
prostorové uspofadani hodin q
* pouze jedna ru€itka ;
» Cas zaznamendn slovné 10 hodin 10 minut* 4
 ¢as vlibec nezaznamenan

4  Stredni stupei prostorové dezorganizace,
takZe zaznamenani ¢asu neni mozné

* nepravidelné mezery
* zapomenuti Cisel

* perseverace: opakovani kruhu, islice
na jednu stranu od 12

* zadména pravy-levy (Cislice proti sméru)

» dysgrafie -~ chybéji Citelné Cislice

S  Téika prostorova dezorganizace

s e

6  Chybi zakresleni hodin

(CAVE: vyluéte depresi/delirium) _
« Zadny pokus zakreslit hodiny E
* ani vzdalena podobnost s hodinami

* napsano slovo nebo jméno

HERMANOVA, M. a kol. Aktudlni kapitoly z péce o seniory. 1. vyd. Brno : Narodni centrum
osetfovatelstvi a nelékaiskych zdravotnickych obort, 2008. ISBN 978-80-7013-475-7.

70



Ptiloha C: Montrealsky kognitivni test

JMENO

MONTREALSKY KOGNITIVNI TEST (Nasroddiniy test)  Vedatani- Datum rarozeni -
Pohlavi: DATUM :
Prostorova oriertace / zruénost Qkopirvjte §| Namalujte aifernik a oznadte 30DY
Kkrychli 11 hodin 10 minul (3 budy)

s

kenec £2

B

B
& ®

zacatek

R LT 0 s IR

kortura cCislice rucicky

[l a3

météff fadu slov. Testovany TVAR SAMET KOSTEL | KOPRETINA|CERVENA

je musi opakovat. Zopakujte ¢

jesté jednou. Po 5 minutach 1.pokus iid:)"
pozadefie 0 opakosani siov. |2 pokus >
Prettéte fadu Eisel (1 za vefinu). Testovany je mé zopakovat, jak Slazasebou. [ ]2 1 8 5 4
Testavany jr ma zapakoval pozpatku [ ] 742 _12
Ctéte fadu pismen. Teslovany musi kieprout prstem pokazde, kdyZ uslyS A, PF 2 a vica chybch nedostene 2adny bed.
[ 1FBACMNAAJKLBAFAKDEAAAJAMOFAAB =2y
Mnozina odedt 7 od 100 [ 193 [ ]86 [ ]79 [ 172 [ 1865
4-5 spréunych ode@li = 3 body / 2-3 spravné = 2 body / 1 spravny = 1 2ed / @ spréavay = 0 bod _..I3
Opakujt2 po mn&:  Pouze vim, Ze je to Jan, kdo ma dnes pomahat. | |
Kdyz jsou v mistnosti psi, kocka se vzdy schova pod gaut. [ | _,2
Vybavovéni slov: Reknéte co nejvice slov, klerd zaginaji pismenen K, béhem 1 minuty, ] (N>11slov) | 1
Abstrakce Podobnost mezi nap?. bandn-pomerané = ovace, [ Iviak-bicykl [ ] hodinky - pravitka | /2
Pozdgjsi Vysaven slav TVAR SAMET KOSTEL [KOPRETINA|CERVENA 8ody se udsiipouze | ___I5
vybaveni slov BEZ NAPOVEDY (1] [ 1] [] [1 [ )| sEzniroveDy
BNy {4 Jedhiandpoveda | o : T B
Nepovimeé e p_° . :
S o S Mo ndpovadi ot S : 3 g
Orientace [ ]datum [ Imssic [ Jrek [ lden [ Imisto [ Iméeto | /6
®Z Nasreddine MD NORMA > 26/30 | CELKEM 230
www.mocatest.org R oy Yot ol s

NASREDDINE, Z. S. The Montreal Cognitive Assessment (MoCA) [online]. Canada, 2005
[cit. 2011-03-23]. Test. Czech. Dostupny z WWW: <http://mocatest.org/pdf_filessMoCA-
Test-Czech.pdf >.
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Piiloha D: CALS Dopis 04

Ceska alzheimerovska spolecnost

- na pomoc obcanidm postiZenym demenci

www.alzheimer.cz, www.gerontologie.cz

Gerontologické centrum, Simdnkova 1600

182 00 Praha 8 - Kobylisy, tel.+420 286 88 36 76,
+ 420 283 88 03 46, fax.+420 286 88 27 88

e-mail: Petr.Veleta@gerontocentrum.cz

b
e ™

CAIS

ey tzyner®

10 RAD NA POMOC TEM, KTERI PECUJI O PACIENTY
POSTIZENE ALZHEIMEROVOU CHOROBOU CI JINOU
DEMENCI

1. Diagnozu potrebujete co nejdrive
Symptomy Alzheimerovy nemoci se projevuji postupné, a pokud je Cloveék fyzicky
zdrav, podivné chovani je mozné snadno prehlédnout. Az budete védét, o co se
jedna, budete Iépe zvladat soucasny stav a také mit moznost pripravovat se na
budoucnost.

2. Zajistéte si pomoc
Zjistéte si mozné zdroje pomoci a sluzby, které jsou ve Vasem bydlisti dostupné. Je
to ve Vasem vlastnim zajmu i v zajmu Clovéka, o kterého pecujete.

3. Informujte se, jak nemocné osetrovat
Postupy a rady jak oSetfovat nemocné poskytované napriklad Ceskou
alzheimerovskou spole¢nosti Vam pomohou Iépe chapat vykyvy v chovani a zmény
osobnosti, které ¢asto tuto nemoc doprovazeii.

4. Neodmitejte pomoc
Pokud budete chtit vSechno zvladat sama/sam, rychle se vylerpate. Opora rodiny a
pratel Vam mize mnohé ulehdit.

5. Nezapominejte na sebe
Osetrujici se Casto zcela obétuji péCi o nemocné a pak zapominaji na sebe a
zanedbavaji své vlastni potfeby. Nezapominejte na spravnou vyzivu, pohyb a
dostatek odpocinku.
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6. Nepodléhejte stresu
Stres mlze zpUsobit zdravotni problémy (nestabilitu v prostoru, zaZivaci potize,
bolesti kréni patere, vysoky krevni tlak) a zmény v chovani (vznétlivost, Spatné
soustredéni, ztrata chuti k jidlu). Pamatuite, ze i Vy potrebujete odpocivat.

7. Prijimejte zmény
Lidé s Alzheimerovou nemoci se méni. Zaroveri se méni i jejich potfeby. Casto
potfebuji péci, kterou jim doma zajistit nemdzete. Podrobné sledujte vSechny
moznosti dalSi péce, ktera se ve Vasem okoli nabizi. AZ ji bude pacient potrebovat,
usnadni Vam to spravny vybér.

8. Zvazte situaci i z hlediska financniho a pravniho
Je-li to mozné a vhodné, udélejte si spolecné s nemocnym i se Cleny jeho rodiny
predstavu o tom, jak budete postupovat v budoucnu.

9. Bud'te realisté
V soucasné dobé jiz existuji 1éky, které mohou zpomalit rozvoj Alzheimerovy choroby.
Nedokazi ji vSak vylécit a nemoc bude pres veskerou terapii postupovat. Nebrante se
zarmutku, ktery Vam tato ztrata prinasi, ale také se radujte z pozitivnich chvil a
péknych vzpominek.

10. Vazte si sami sebe a neobvinujte se
Clovék, o kterého pecujete, potfebuje pomoc. Vy mu ji poskytujete. Za to si mlzete
sami sebe vazit. Kdyby Vam Vas blizky mohl podékovat, urcité by to udélal.

Tento informacni materidl byl vydan diky laskavé podpore MZ CR a MHM Prahy, 2004

Ceska alzheimerovska spole¢nost. Dopis ¢. 4 Ceské alzheimerovské spolecnosti : 10 rad na
pomoc tém, ktefi pecuji o pacienty postizené¢ Alzheimerovou chorobou ¢i jinou demenci.
[online]. Praha, 2004. [cit. 2011-03-23]. Pro rodinné pecujici. Dopisy. Dostupny z WWW:

<http://www.alzheimer.cz/?PagelD=497>.
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Priloha E: Dotaznik

DOTAZNIK PRO RODINNE PECUJICI

Dobry den,
jmenuji se Veronika Jiraskovd a jsem studentkou 3. ro¢niku bakalafského studia
Osetfovatelstvi, oboru VSeobecna sestra, na Fakult¢ zdravotnickych studii Univerzity
Pardubice. Timto Vas prosim o peclivé vyplnéni tohoto dotazniku, na zaklad¢ kterého budu
zpracovavat data pro svou bakaldfskou praci na téma: Alzheimerova choroba a rodina.
Veskeré informace, které mi prostfednictvim tohoto dotazniku poskytnete, budou zcela
anonymni a budou pouzity vyhradné k vyzkumnym tcelim v ramci mé bakaléi'ské prace.

Spravné odpovédi prosim zaSkrtnéte (u nékterych otdzek je mozno zaSkrtnout i vice
odpovédi), poptipad¢ vypiste.

De¢kuji Vam za ochotu a ¢as straveny vypliiovanim.

Definujte prosim svymi slovy Alzheimerovu chorobu (napf. co je to za onemocnéni, jak se
projevuje apod.)

SlySel/a jste pi‘ed diagnostikovanim nemoci u vaseho blizkého o Alzheimerové chorobé?
ano
ne

Domnivate se, Ze je spole¢nost o této problematice dostate¢né informovana?
ano
ne

Jak byla nemoc u vaseho blizkého zjisténa?

na prohlidce u praktického 1ékaie

béhem hospitalizace ve zdravotnickém zafizeni

v§iml/a jsem si zmén a blizkého vzal/a k 1ékati

na zmény me upozornilo okoli (ptratelé, znami, sousedé apod.)

Vzpomenete si na p¥iznaky, kterymi se nemoc u vaseho blizkého projevila? (miZete oznadit vice
odpovédi)

zhorSovani paméti, zapominani

problémy Vv uceni a zapamatovani si novych véci

Casové a mistni dezorientace (ztraceni se)

problémy s vykonavanim béznych ¢innosti

zmény nalady nebo chovani (neklid, roztrzitost)

zmény osobnosti

ztrata iniciativy

problémy s fe¢i (poruchy vyjadfovani, chuda slovni zasoba)
neupravenost

jiné
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6. Kdo vam poskytl prvni informace o Alzheimerové chorobé a oSetfovatelské péci v domacim
prostiedi?

a) obvodni lékaf

b) 1ékar specialista — psychiatr, geriatr, neurolog

€) personal v nemocnici (1ékaf, zdravotni sestra, o$etfovatelka apod.)

d) zaiizeni pro seniory s demenci (denni stacionaf, ambulantni poradna apod.)

€) nEKdo Jiny (ProSim VYPISIE) .. ..vrrt ittt

f) nikdo, informace jsem si vyhledal/a sam/a

Pokud jste v prredchozi otdzce zvolil/a moznost ,, NIKDO*, pokracujte prosim otdzkou cislo 8.

7. Jaka byla podle Vas urovei poskytnutych informaci?

a) vyborna
b) dobra

C) pramérna
d) Spatna

e) nedostate¢na

8. Kde nejcastéji ziskavate nové informace pro péci o nemocného s Alzheimerovou chorobou?
(muZete oznadit vice odpovédi)

a) Vodborné literatute, ¢asopisech

b) z informacnich letaku, brozur

€) naseminafich, kurzech, Skolenich

d) uodbornych lékati

e) nainternetu

f) v médiich

g) jinde

h) tyto informace nevyhledavam

9. VyuZivate pti péci o nemocného nékteré ze zdravotnich a socialnich sluzeb?
a) ano
b) ne

10. Pokud jste odpovédél/a ,,ANO*, oznalte, prosim, jaké. (miZete oznacit vice odpovédi)
a) ambulantni sluzby
1) ambulantni poradenstvi (pro nemocné Alzheimerovou chorobou, psycholog, logopedicka péce,
nutri¢ni terapeut, socialni poradenstvi)
2) denni stacionaf
b) respitni péce
1) levové pobytové sluzby
2) tydenni stacionate
C) terénni sluzby
1) pecovatelska sluzba
2) domaéci zdravotni péce
3) dobrovolnici (volontéti)
4) osobni asistence
d) socialni davky od statu
1) ptisp&vek na péci o osobu blizkou
2) piispévek na upravu bytu
€)  JINE (PrOSIM VYPISTE) . .vevetininit ittt e e e
f) vim o téchto sluzbach, ale nevyuzivam je
g) nevim, ze mizu néjaké sluzby vyuZzivat

11. Myslite si, Ze je nabidka téchto sluZeb dostate¢na?

a) ano
b) ne

75



12.

a)

17.

18.

a)
b)

19.

a)
b)
c)

Které sluzby pro vas a pro vaseho blizkého vam pri péci chybi? (prosim vypiste)

. Jak je organizovana péce o nemocného ve vasi rodiné?

péce je rovnomérné rozdélena mezi nékolik pecujicich
péci obstarava jeden hlavni pecovatel, ostatni podle svych moznosti vypomahaji
veskerou péci zajistuje jeden pecovatel

. Jak velké poZadavky na roli pecovatele/ky jsou na vas z vaseho pohledu kladeny?

velmi malé
malé
pfiméfené
velké
neunosné

. Jak si myslite, Ze zvladate péci o nemocného?

dobte

spise zvladam

Spatng

absolutné ji nezvladam

. Mate pocit, Ze se va$ vztah k nemocné/mu v pribéhu pecovani zménil (nap¥. v souvislosti se

zménami chovani nemocného, s progresi onemocnéni, se zvySujicimi se naroky na vami
poskytovanou péci)?

ano

ne

Jakym zpiisobem se zménil vas vztah k nemocnému? (prosim vypiste)

Byl/a jste informovan/a 0 moZnosti vyuzivani sluZeb respitni péce (tj. krdatkodobd ulevovd péce pro
rodinné p¥islus$niky a opatrovniky, ktefi trvale peluji o vazné dusSevné nebo télesné postizenou
osobu)?

ano

ne

Vyuzivate sluZeb respitni péce?
ano

ne, ale rad/a bych ji vyuzil/a

ne, tuto sluzbu nepotiebuji

Pokud jste v otdzce cislo 19 oznacil/a ,,ANO*, odpovézte na nasledujici otdazky cislo 20 a 21, pokud jste
odpovédel/a ,, NE*, pokracujte otazkou cislo 22.

20.

a)
b)
c)
d)
e)
f)

~r o1

Jaky typ tlevové péce vyuZivate? (muZete oznaclit vice odpovédi)
denni stacionafr

tydenni stacionar

osobni asistence

Ié¢ebna dlouhodobé nemocnych (LDN)

hospic

jiné
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. Z jakého diivodu uZivate sluZeb respitni péce? (miiZete oznacit vice odpovédi)

zdravotni divody pecovatele
psychické vycerpani

fyzické vycCerpani

pracovni povinnosti
volnocasové aktivity

JINE (PTOSIM VYPISTE) - .o nenetit ettt et e

. Jaké je vaSe pohlavi?

zena
muz

. Jak dlouho trpi Vas blizky Alzheimerovou chorobou?

méné nez 1 rok
1-2 roky

3-4 roky

5-6 let

vice nez 6 let

. Jak dlouho 0 nemocného pecujete?

. Kolik ¢asu tydné stravite péci o nemocného?

méné nez 1 den
1-2 dny

3-5 dntl

vice nez 5 dnu

. Bydlite s nemocnym ve spole¢né domacnosti?

ano
ne

.V jakém vztahu k nemocné/mu jste?

dcera/syn
manzelka/manzel
snacha/zet’
vnucka/vnuk
jiné

nejsme piibuzni
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